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Abstract 
 
 
The aim of the study was to examine parents’ experiences of personal assistance of their 
child's personal assistance in the home. The focus set on the relationship to the assistant. The 
material has been gathered through semi-structured interviews and the sample group consisted 
of four parents. The approach is ethno methodological. Furthermore, the concepts of 
backstage and frontstage from Goffman´s dramaturgical approach have been used as 
theoretical premises. Other concepts that have been used to understand the material are 
closeness and distance. The analysis has been divided into two themes – meanings of 
assistance and the relationship to the assistant, as well as a number of sub-themes that have 
emerged from the empirical data. A complex picture appears from the results as experiences 
differ in many aspects as well as how parents manage life with assistance. The fact that the 
home is the workplace is a crucial aspect. This seems to create mixed feelings as to whether 
the relation to the assistant should be charactarised by closeness and informal interactions or 
distance and formality. A conclusion is thus that more research needs to be conducted in the 
field. Also education, alternatively supervision to the parents as managers, is proposed. 
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1.Inledning  
 
Parallellt med mina studier vid Socialhögskolan har jag under ett par års tid arbetat som 
personlig assistent till ett barn med funktionsnedsättning. Det är en speciell och inte helt 
oproblematisk situation att arbeta i någon annans hem och under tiden i yrket har många 
frågor och tankar väckts hos mig. Naturligtvis är det inte bara en speciell situation för mig 
som personlig assistent, utan framförallt för brukaren som är i behov av assistansen, men även 
för brukarens familj boende i hemmet. Då brukaren jag arbetade med var ett barn förekom 
mycket kommunikation, planering och aktivitet tillsammans med brukarens familj och då 
särskilt med föräldrarna. Jag frågade mig ofta under tiden som assistent hur brukarens familj 
upplevde min ständiga närvaro i sitt hem vid alla möjliga tidpunkter och tillfällen. Dessa 
funderingar ledde till idén att inom ramen för C-uppsatsen belysa föräldrars upplevelser av att 
leva med personlig assistans till sitt barn.  
2.Problemformulering 
 
Vid litteratursökningar på området fann jag att sådan forskning är ytterst begränsad och jag 
har hittills endast funnit en vetenskaplig studie som specifikt undersöker föräldrars 
upplevelser av personlig assistans till ett hemmavarande barn. Föräldrarna i studien beskrev 
alla insatsen som viktig, men problematisk, vilket i sig bör utgöra ett skäl för fortsatt 
forskning. Resultaten från studien som gjorts av Flygare, Olsson och Roll - Pettersson (2012) 
presenteras i artikeln Stöd och belastning – föräldrars erfarenheter av personlig assistans till 
barn med autism och utvecklingsstörning. Studien har ett brett fokus, men frågeställningarna 
rör främst organisation och samordning, erfarenheter av att arbetsleda och att själva arbeta 
som assistenter, samt barnets inflytande över assistansen. Med undantag för denna studie 
verkar det, utifrån mina eftersökningar, som att det saknas forskning av anhörigas, och då 
särskilt anhöriggruppen föräldrars, perspektiv och förhållande till denna problematik. 
Jag är alltså dock främst intresserad av vad det innebär för föräldern själv och den övriga 
familjen att ha en assistent närvarande i hemmet och hur detta hanteras. Detta tema berörs 
endast begränsat i Flygares et al. (2012) studie, men ett intressant fynd är att flera informanter 
upplever en svårighet i att avgöra hur mycket familjen ska anpassa sig i hemmet efter 
assistentens behov (ibid). Hemmet innebär för många en plats där man kan koppla av och vara 
sig själv med sina närmaste. Hur funkar det när en utomstående plötsligt kommer in i bilden 
och samma hem också ska fungera som dennes arbetsplats? Annan forskning kring personlig 
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assistans visar på ett dilemma som innebär att brukarperspektivet kommer i konflikt med den 
professionellas perspektiv då brukarens behov och intressen ibland kan stå i motsats till 
assistentens arbetsmiljöintressen (Socialstyrelsen 2007). Kan kanske även anhörigperspektivet 
och i detta fall närmare bestämt föräldraperspektivet, hamna i konflikt med 
assistentperspektivet?  
Ett annat fynd i Flygares et al. (2012) studie som rör förälderns förhållande till assistansen, är 
att samtliga informanter upplever relationen till externa assistenter som problematisk samt att 
de skulle önska mer stöd i denna relation av assistanssamordnaren. De exempel på 
relationssvårigheter, som tas upp i studien, handlar om hur föräldrarna ska kommunicera till 
assistenten när de upplever att hen på olika sätt gör fel i förhållande till barnet. I övrigt 
diskuteras inte på vilket sätt relationen upplevs problematisk, vilket jag finner intressant att 
undersöka vidare. När det gäller relationen mellan brukare och assistent har det forskats desto 
mer. Gemensamt för dessa studier är att de beskriver en balansgång som gör sig gällande i 
alla förhållanden mellan hjälpare och brukare, nämligen den mellan det privata vänskapliga 
och det professionella (se exempelvis Hugemark & Wahlström 2002), vilket också 
problematiserats i annan litteratur om socialt arbete (se exempelvis Topor & Borg 2008; Skau 
2007). I assistansyrket är denna problematik kanske extra påtaglig, vilket av Hugemark och 
Wahlström (2002) bland annat härleds till just det faktum att hemmet utgör arena för 
assistansen då detta kan antas främja relationer av mer informell art. Detta skulle kunna antas 
vara utmärkande även för föräldrarnas förhållande till assistenten, då just denna förutsättning 
är den samma. Samtidigt finns det en betydande skillnad mellan att vara brukare och anhörig 
då de anhöriga och resten av familjen inte själva är assistansmottagare och på så sätt inte har 
något formellt reglerat förhållande till assistenten i de fall de inte fungerar som arbetsgivare. 
Anhöriggruppen föräldrar har dock en särskilt komplex roll då de dessutom ofta får ta på sig 
ett ibland ofrivilligt arbetsledarskap (Flygare et al. 2012), vilket förstås även det bör påverka 
vilken relation som skapas till assistenten.  
Det finns alltså ett antal för socialt arbete centrala dilemman som gör sig särskilt gällande vid 
de förhållanden som omger den personliga assistansens praktik. Detta faktum i kombination 
med att anhöriggruppen föräldrar, som vid assistans till barn har en central och samtidigt 
komplex roll i assistansen, är en grupp vars upplevelser det knappt forskats kring, menar jag 
motiverar en sådan undersökning. Detta då det borde vara av vikt att samhällets insatser 
belyses ur alla berörda parters perspektiv, dels för öka förståelsen för hur insatsen påverkar 
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alla inblandade, men i förlängningen skulle sådan information förhoppningsvis även kunna 
vara en tillgång vid kvalitetsutveckling av insatsen personlig assistans.  
3.Syfte   
 
Mitt syfte är att utifrån föräldrars perspektiv belysa innebörder av personlig assistans i 
hemmet till ett barn med funktionsnedsättning, med specifikt fokus på hur föräldern förhåller 
sig till assistansen samt hanterar relationen till assistenten/assistenterna. 
Frågeställningar 
 
Hur upplever föräldrar att ta emot assistans i hemmet för ett barn? 
Hur förhåller sig föräldrar till att assistansen sker i familjens hem som därmed utgör en 
arbetsplats? 
Hur förhåller sig föräldrarna till assistenten/assistenterna och vad utmärker relationen? 
Vilka strategier/metoder används för att hantera assistansen? 
4.Bakgrund 
 
I detta avsnitt beskrivs personlig assistans till barn utifrån lagstiftningen och dess intentioner 
samt organisering och förekomst av insatsen. 
Samhällets ansvar för personer med funktionsnedsättning 
 
I enlighet med FN:s standardregler handlar Sveriges nationella mål för handikappolitiken om 
jämlikhet och full delaktighet för personer med funktionsnedsättning.  En viktig åtgärd för att 
uppnå denna målsättning är individinriktade insatser som erbjuds enligt Lag (1993:387) om 
stöd och service till vissa funktionshindrade (LSS) (Bäckman 2012). LSS trädde i kraft 1994 
och utgjorde tillsammans med en del andra lagändringar den så kallade handikappreformen 
(Hugemark & Wahlström 2002). Redan innan LSS trädde i kraft hade samhället enligt 
Socialtjänstlagen (2001:453) (SoL) ett särskilt ansvar för målgruppen personer med 
funktionsnedsättning som innebar att socialnämnden skulle verka för att dessa individers 
levnadsförhållanden blev jämlika med övriga medborgares. Det utbud av insatser som fanns 
att tillgå var emellertid inte tillräckliga för att uppnå detta syfte, vilket ledde fram till den nya 
lagstiftningen (Bäckman 2012). 
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LSS intentioner och utformning 
 
Målsättningen att lagstiftningen ska främja jämlika levnadsförhållanden för målgruppen 
uttrycks i 5§ LSS, liksom att den ska ge möjlighet till full delaktighet i samhällhällslivet. Av 
6§ framgår vidare att insatserna ska ges med respekt för individens självbestämmanderätt och 
integritet. Av samma paragraf framgår också att individen i möjligaste mån ska ges inflytande 
och medbestämmanderätt över insatserna. Vikten av att själv få kontroll över och bestämma 
över sitt liv, lyfts i prop. 1992/93:159 s. 43, som också pekar på att individens önskemål 
tidigare försummats. Lagen är utformad som en rättighetslag, vilket kort kan uttryckas som att 
individen har rätt till en förmån som kommunen eller staten därmed har en skyldighet att 
tillgodose (Bäckman 2012).   
Målgrupp och insatser  
 
I 1 § LSS anges vem som omfattas av lagen, vilket uttrycks genom tre olika personkretsar. 
Nämligen personer;  
1.med utvecklingsstörning, autism eller autismliknande tillstånd, 
2.med betydande och bestående begåvningsmässigt funktionshinder efter 
hjärnskada i vuxen ålder föranledd av yttre våld eller kroppslig sjukdom, eller 
3.med andra varaktiga fysiska eller psykiska funktionshinder som uppenbart inte 
beror på normalt åldrande, om de är stora och förorsakar betydande svårigheter i 
den dagliga livsföringen och därmed ett omfattande behov av stöd eller service. 
(1§ LSS) 
 
Insatserna som dessa individer har rätt till anges vidare i 9 § 1-9 LSS och omfattar utöver 
personlig assistans; råd och stöd, ledsagarservice, kontaktperson, avlösarservice i hemmet, 
korttidsvistelse, korttidstillsyn för skolungdom över 12 år, familjehem/bostad med särskild 
service för barn samt serviceboende/gruppbostad eller anpassad bostad för vuxna.  
Personlig assistans  
 
Insatsen personlig assistans regleras i 9 § 2 LSS och avser ett personligt anpassat stöd som är 
förbehållet personer med svår funktionsnedsättning, det vill säga de som behöver hjälp för att 
få sina grundläggande behov tillgodosedda såsom till exempel hjälp med den personliga 
hygienen, att inta måltider eller kommunicera med andra, vilket framgår av § 9 a första 
stycket. För en person som uppfyller dessa kriterier kan stödet dock också omfatta hjälp med 
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andra behov som inte i sig själv ger rätt till assistans om dessa inte tillgodoses på annat vis 
enligt 9a § andra stycket LSS. Enligt prop. 1992/93:159 är syftet med insatsen att denna grupp 
funktionsnedsatta ska ges möjlighet att leva ett mer självständigt liv genom ett personligt 
anpassat stöd. Stödet ska ges av ett begränsat antal personer, som är knutna till brukaren och 
inte till en viss verksamhet och brukaren ska ges stort inflytande både över vem som ger 
stödet och över stödets innehåll och utformning. De personliga assistenterna ska sträva efter 
kontinuitet i insatsen för att skapa trygghet för både brukaren och dess anhöriga (ibid). 
Assistansanordning/organisering  
 
Personlig assistans enligt LSS omfattar högst 20 timmar/vecka och finansieras av kommunen. 
Det kan antingen röra sig om att kommunen biträder med en assistent eller betalar ut en 
ersättning som motsvarar skälig kostnad för sådan hjälp som krävs för att täcka brukarens 
behov (9 § 2 LSS). Om hjälpbehovet överstiger dessa timmar, sker assistansen istället enligt 
51 kap. Socialförsäkringsbalken (2010:110) (SFB) och finansieras av Försäkringskassan 
(Socialstyrelsen 2014). 
När personlig assistans beviljats enligt LSS eller SFB är det upp till brukaren hur den ska 
anordnas. Hen kan välja att själv vara arbetsgivare alternativt överlåta arbetsgivaransvaret till 
kommunen eller privat aktör. När ett barn beviljas assistans kan föräldern välja att vara 
ställföreträdande arbetsgivare för sitt barn (Socialstyrelsen 2014). Det finns en uppsjö av olika 
utförare såsom brukarkooperativ, privata assistansbolag och andra organisationer att välja 
mellan. Sedan 1 januari 2011 är dessa aktörer skyldiga att söka tillstånd hos Inspektionen för 
vård och omsorg (IVO) enligt 23 § LSS, som står för tillsynsansvaret över verksamheterna 
(ibid).   
Barn med personlig assistans 
 
I lagen görs ingen skillnad på personlig assistans till vuxna och barn. Intentionen enligt 
förarbetet var dock att endast bevilja assistans till en liten grupp barn med mycket omfattande 
hjälpbehov. Vid tillämpningen beviljades emellertid en mycket större grupp barn assistans 
och de stora kostnaderna ledde till att en utredning tillsattes av regeringen för att se över 
besparingsförslag. Utredningen resulterade i ett förtydligande i föräldrabalken (149:381) (FB) 
kring föräldraansvaret, vilket resulterade i en kraftig minskning av barn som beviljades 
assistans under åren 1996 – 2002 (Socialstyrelsen 2014). Av prop. 1992/93:159 s.66 framgår 
också att man alltid bör beakta möjligheten att bevilja personlig assistans framför en flytt till 
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boende utanför hemmet, då det gäller barn och ungdomar. Det framförs också att det är av 
vikt att föräldrarna ges ett avgörande inflytande över stödets utformning samt att det anpassas 
till den enskilda familjens behov med tanke på att insatsen berör hela familjen. Syftet är 
avlösning för föräldrarna och att familjen ges möjlighet att göra saker tillsammans inklusive 
barnet med funktionsnedsättning (ibid). 
Det som i övrigt nämns om barn i 6 § LSS, är att barnets bästa särskilt ska beaktas då åtgärder 
rör barn i enlighet med barnkonventionen. I 8 § LSS framgår vidare att barnet ska ges 
information och möjlighet att framföra och få gehör för sina åsikter med hänsyn till ålder och 
mognad, vilket emellertid ibland kan innebära att inte ta hänsyn till barnets önskan med 
hänsyn till 6 § LSS. 
Förekomst 
 
År 2012 hade 695 barn mellan 0 och 17 år personlig assistans enligt LSS och 2858 enligt 
SFB. Sedan år 2004 har antalet barn med assistans ökat, särskilt assistans enligt SFB. Även 
antalet beviljade timmar för respektive barn har ökat. De flesta barnen som har personlig 
assistans tillhör personkrets 1 och övriga personkrets 3 enligt 1 § LSS. En utfrågning som 
Socialstyrelsen gjort med några av landets största assistansbolag visar att ca 70 % av barnen 
den största delen av tiden har en anhörig som assistent (Socialstyrelsen 2014).  
5.Tidigare forskning 
 
Avgränsning 
 
Jag kommer i forskningsgenomgången främst presentera studier som lyfter föräldrars och 
övriga anhörigas upplevelser av assistans. Då denna forskning visat sig vara begränsad 
kommer jag i viss mån även att ta med forskning kring vuxna brukares upplevelser av 
assistans, då jag föreställer mig att det kan finnas vissa beröringspunkter mellan deras och 
föräldrarnas upplevelser till exempel utifrån det faktum att praktiken sker i den berördas hem i 
båda fallen. Jag har valt att begränsa mig till svenska studier i min forskningsgenomgång då 
jag bara studerat personlig assistans under svenska förhållanden. Forskning som uteslutits är 
övrig forskning kring funktionshindrade barn och deras familjer samt sådan forskning kring 
personlig assistans som utgår från assistenternas perspektiv.  
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Vid sökning efter tidigare forskning har jag funnit en hel del litteratur kring personlig 
assistans, men inte så mycket ur anhörigas perspektiv. Denna bild bekräftas i en nyligen 
utförd litteraturöversikt av von Granitz (2014) som inom ramen för ett regeringsuppdrag 
undersökt upplevd kvalitet av personlig assistans. Von Granitz (2014) har valt att ta med 
intervjuer av anhöriga som ett inklusionskriterium i sin studie, då hon menar att kunskapen 
kring anhörigas upplevelser är begränsad och att sådan kunskap är nödvändig för att få en 
helhetsbild av den personliga assistansens konsekvenser. Av litteraturstudien framgår dock att 
anhörigas upplevelser endast har undersökts i liten omfattning, både vad gäller hur den 
personliga assistansen påverkar det egna livet och familjelivet och hur den uppfattas i 
förhållande till assistansmottagaren (ibid).  
Föräldrars upplevelser av personlig assistans 
 
Den enda studie jag funnit med fokus på föräldrars upplevelser av assistans, är som nämnts i 
problemformuleringen, studien av Flygare et al. (2012). Det är en kvalitativ intervjustudie 
med åtta föräldrar till barn med autism och/eller utvecklingsstörning. Författarna bekräftar 
bilden av att föräldrars upplevelser av personlig assistans tidigare inte studerats i Sverige. 
Resultatet som framträder i deras studie är att föräldrarna upplever assistansen som viktig, 
men problematisk. Problem som uppges är att assistansen inte organiseras utifrån den 
enskilda familjens förutsättningar, att assistenterna är okunniga samt att barnens inflytande 
över insatsen är litet. Vidare menar författarna att resultatet pekar på behovet av ett större 
kunskapsutbyte mellan föräldrar och yrkesverksamma samt en ökad förståelse för föräldrarnas 
komplexa roll i assistansen. Ett ytterligare fynd som jag menar aktualiserar mitt fokus för 
denna uppsats, är att samtliga informanter upplever relationen till assistenten som 
problematisk samt att de skulle önska stöd från assistansanordnaren i denna relation då 
assistenterna är externa. De lyfter också det problematiska i att familjens hem utgör en 
arbetsplats för assistenten och att de känner osäkerhet kring i vilken utsträckning de ska 
anpassa sitt liv till dennes behov. Detta tema att den enes hem är den andres arbetsplats har 
behandlats mer utförligt i tidigare studier som lyfter vuxna assistansbrukares upplevelser av 
assistans, vilket kommer att beröras vidare nedan.  
Utöver denna studie har jag funnit två studentuppsatser på C-nivå som behandlar föräldrars 
upplevelser av personlig assistans i hemmet. Den ena uppsatsen Mamma, pappa, barn och 
assistent är skriven av Hult (2006) och syftar likt min till att lyfta föräldrars upplevelser av 
assistans till ett barn. I uppsatsen framkommer bland annat att föräldrarna i studien kunde 
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uppleva skam över att ansöka om assistans, då de kände att de borde orka ta hand om sitt eget 
barn själv samtidigt som de insåg att de inte skulle klara sig utan hjälp. Samtliga föräldrar 
beskrev att assistansen innebar att de fick möjlighet att ta rollen som förälder till barnet 
istället för vårdare, vilket upplevdes som positivt. Livet med assistans beskrivs som svårt och 
präglat av motstridiga känslor. Känslan av tacksamhet dominerar dock. Att assistansen sker i 
familjens hem upplevs som problematiskt då föräldrarna känner sig kontrollerade av 
assistenten samt att familjens privatliv blir tillgängligt för denne. För att behålla familjelivet 
uppger alla föräldrarna att assistenten till exempel aldrig äter middag tillsammans med 
familjen. Ett par familjer har också delat upp sina hem så att vissa rum fungerar som privat 
område där assistenterna inte har tillträde. Även om inte alla arrangerar det så, uttrycker 
samtliga en sådan önskan. Alla utom en upplevde att det var svårt att vara sig själv och att de 
var tvungna att lägga band på sina känslor i assistentens närvaro, vilket också påverkade 
interaktionen med övriga familjemedlemmar. Med de från systemteorin hämtade begreppen 
inklusion och exklusion visar Hult (2006) på två olika strategier som familjen använder sig av 
i förhållande till assistenten för att hantera livet med assistans. Hon menar dock att ingen av 
föräldrarna använde sig av enbart den ena eller andra strategin utan att strategierna snarast var 
situationsbundna (ibid).  
Den andra uppsatsen, Flerfunktionshinder ur ett föräldraperspektiv av Sariaslan Ghassem 
(2005), behandlar mer allmänt vad det innebär att vara förälder till ett barn med 
funktionsnedsättning. En av frågeställningarna rör dock hur föräldrarnas relation till 
personliga assistenter ser ut. Resultatet visar även här att föräldrarna upplever att assistansen 
innebär en inskränkning av privatlivet. Ett annat fynd är att föräldrarna har olika syn på 
assistentens roll i familjen (ibid).  
Övrig litteratur jag funnit om personlig assistans till barn ur föräldraperspektiv är en bok med 
titeln Jag är med! Om personlig assistans och barns delaktighet i familjeaktiviteter (Wilder, 
Axelsson & Carlsson 2013). Boken är produkten av ett projekt mellan forskare från högskolan 
i Halmstad och den ideella riksföreningen JAG som riktar sig till personer med 
funktionsnedsättning. I projektet har 108 föräldrar och assistenter berättat om sina 
erfarenheter. I ett kapitel behandlas bland annat matchning av assistenter och familjer/barn 
samt strategier för att få personlig assistans till barn att fungera. Strategierna som nämns är att 
ha god kommunikation och att vara tydlig med vilka förväntningar man har på assistenten och 
vilken hens roll är. Ytterligare en strategi som beskrivs är att välja ”rätt” assistent, det vill 
säga där personkemin stämmer med barnet och familjen. Flera föräldrar menar också att en 
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medvetenhet om att assistansen är en kompromiss, men att det skulle vara svårt att klara sig 
utan, var viktig för att kunna hantera situationen (ibid). 
Föräldrars upplevelser av samhällets stöd   
 
Det finns också ett antal studier som behandlar föräldrars upplevelser av samhällets stöd 
överlag, då man har ett funktionshindrat barn, vilket i somliga fall inbegriper insatsen 
personlig assistans. Lindahl (2006) har exempelvis skrivit en avhandling Att vara förälder till 
ett barn med funktionsnedsättning, erfarenheter av stöd och av att vara professionell stödjare, 
där en av de ingående artiklarna lyfter föräldrars erfarenheter av stöd från professionella. 
Studien handlar alltså inte om det upplevda stödet från en specifik yrkesgrupp utan om stödet 
från de professionella man kan komma i kontakt med då barnet har en funktionsnedsättning. 
En av hennes slutsatser är att en förutsättning för att föräldrarna ska uppleva ett stöd är att de 
känner sig bekräftade som personer med känslor och behov, då det skapar tillit till den 
professionelle. Viktigt är också att föräldrarna blir accepterade som barnets vårdare genom att 
deras kompetens om barnet tas till vara. En annan förutsättning är att föräldern upplever att 
den professionelle bekräftar barnet som värdefullt och kan se bortom funktionshindret. I 
omvänt fall upplevs en frånvaro av stöd som resulterar i misstro gentemot den professionelle 
och en kamp till skydd för barnets och den egna värdigheten. Denna kamp utgör i sig en 
belastning då föräldern hela tiden behöver vara på sin vakt gentemot den professionelle vilket 
är både tids- och energikrävande (ibid).  
Jag har också funnit en rapport av Göteborgsregionens enhet för forskning och utveckling, 
FoU i Väst (Larsson 2002), som handlar om föräldrars behov av stöd då de har ett barn med 
funktionshinder. I rapporten behandlas föräldrarnas upplevelser och värdering av de LSS-
insatser barnet har. Vid alla insatserna betonas vikten av kontinuitet men också flexibilitet. 
Kring insatsen personlig assistans nämns att den innebär stor avlastning för föräldrarna 
samtidigt som flera av de intervjuade upplever en frustration över att insatsen sker i hemmet. I 
något fall upplevde familjen att det var svårt att hitta en lämplig assistent, vilket innebar att 
man inte nyttjade så många timmar som barnet beviljats (ibid).  
Anhöriga till vuxna brukare 
 
Som ovan nämnts är alltså även forskning kring andra anhöriggruppers upplevelser av 
assistans begränsad. I studien Family members expiriences of personal assistance given to a 
relative with disabilities av Ahlström och Wadensten (2011) ligger fokus på den anhörigas 
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uppfattning om vad assistansen innebär för den funktionshindrade familjemedlemmen och tar 
endast i begränsad utsträckning upp de anhörigas eget förhållande till assistansen/assistenten. 
Resultatet pekar dock på att familjens privatliv inskränks, men också på den stora roll de 
anhöriga tillskriver assistentens personlighet för en välfungerande relation mellan brukaren, 
assistenten och den anhöriga (ibid).  
Vuxna brukares upplevelser av assistans  
 
I detta avsnitt gör jag inget anspråk på att ge någon fullständig översikt kring forskning om 
assistans ur brukares perspektiv då det inte är fokus för min studie. Dock kommer jag att 
presentera ett antal studier som fokuserar det mångfacetterade förhållandet mellan brukare 
och assistent, då jag föreställer mig att det går att dra vissa paralleller till det förhållandet som 
råder mellan förälder och assistent.  
Hugemark och Wahlström (2002) problematiserar till exempel det faktum att den personliga 
assistansen sker i brukarens hem, vilket innebär att platsen för praktiken både utgör ett hem 
och en arbetsplats på samma gång. De beskriver det som att assistansen sker i ett 
spänningsfält mellan en hemsfär och en arbetssfär, vilka förknippas med olika värden som i 
sin tur ger utrymme för olika typer av relationer. Då en renodling av hemsfärens värden 
betonas förespråkas relationer av informell och personlig karaktär medan arbetssfärens värden 
snarare hör samman med relationer av mer formell art. Författarna betonar dock utifrån den 
studie de gjort att de flesta aktörerna i studien värnar om värden från båda sfärerna samtidigt 
och förespråkar alltså inte en praktik som enbart utformats utifrån den ena eller andra sfärens 
värden. Dock tycks praktiken ofta innebära förhandlingar om i vilken utsträckning de olika 
sfärerna ska värnas och olika strategier används i detta syfte (ibid). 
Nikku (2004) problematiserar i artikeln Vänskap på arbetstid relationen mellan ett 
arbetsförhållande och ett vänskapsförhållande samt de etiska implikationer ett 
vänskapsförhållande kan ge upphov till med hänsyn till det asymmetriska förhållandet mellan 
brukare och assistent. Asymmetrin menar hon är dubbelriktad då de båda är beroende av 
varandra i olika avseenden. Det faktum att assistent och brukare tillbringar så mycket tid 
tillsammans innebär enligt Nikku (2004) att assistenten ofrånkomligen träder in i brukarens 
privata liv, vilket ger upphov till olika strategier och förhållningssätt för de båda att hantera 
relationen. Vilka relationer som uppstår och vilka gränser som dras är båda parter involverade 
i och Nikku (2004) menar att en positiv interaktion innebär en förhandling där parterna 
kommer överens om gränser för hur nära de vill komma varandra medan avsaknad av en 
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sådan överenskommelse kan leda till en svår relation. Hon anser dock att det aldrig kan röra 
sig om ett jämställt vänskapsförhållande så länge ett anställningsförhållande råder med 
hänsyn till asymmetrin i relationen. En annan aspekt som tas upp är det faktum att 
assistenterna i hennes studie ger uttryck för att de upplever en moralisk skyldighet att 
återgälda sitt tillträde till brukarens privata liv genom att delge brukaren sina egna privata 
förhållanden. Detta beskrivs som ett försök att utjämna det asymmetriska förhållandet. Hon 
menar att detta kan bli problematiskt då assistenten tvingar på brukaren sitt privatliv utan att 
denne önskar ta del av det, vilket ibland också går ut över arbetet. Vidare diskuteras hur detta 
fenomen aktualiserar en etisk norm om rätten att slippa ta del av andras privatliv som 
motsvarighet till den allmänt vedertagna normen att ha rätt till sitt privatliv. Nikku (2004) 
lyfter också att det moraliska ansvaret för en vänskapsrelation och de konsekvenser ett sådant 
förhållande får till exempel vid anställningens avslut åligger den personliga assistenten då hen 
kan betraktas som den starkare parten i beroendeförhållandet. I litteraturöversikten av von 
Granitz (2014) som behandlar brukares och anhörigas upplevelser av assistans framgår att de 
brukare som utvecklat en familjär relation till sina assistenter och därmed befinner sig i ett 
känslomässigt beroendeförhållande också kan känna sig utlämnade och sårbara, vilket 
ytterligare aktualiserar Nikkus (2004) fokus på assistentens moraliska ansvar.   
Avslutningsvis vill jag i detta sammanhang lyfta Egards (2011) avhandling Personlig 
assistans i praktiken – Beredskap, initiativ och vänskaplighet med syftet att förstå hur den 
personliga assistansen realiseras i praktiken, i interaktionen mellan brukare och assistent, med 
hjälp av Goffmans (1959) dramaturgiska begreppsapparat. I studien framgår i enlighet med 
tidigare forskning att många brukare väljer att inte ha hjälp av externa assistenter på kvällar 
och helger då man vill kunna slappna av utan insyn från utomstående. Här använder Egard 
(2011) Goffmans (1959) begrepp bakre- respektive främre regioner för att visa hur brukaren 
med hjälp av schemaläggningen behåller kontrollen över de bakre regionerna (För närmare 
genomgång av Goffmans begrepp se teoriavsnittet).  
Både brukare och assistenter i Egards (2011) studie beskriver den andre som en vän. Egard 
(2011) undersöker vilken betydelse vänskapligheten har för att realisera assistansen i 
praktiken och hur det vänskapliga förhållandet iscensätts och förstås av de inblandade. Hon 
visar att både assistenter och brukare vid intervjuerna förklarar och argumenterar för att 
legitimera sitt vänskapliga förhållande, vilket Egard (2011) tolkar som en följd av att det 
vänskapliga förhållandet utgör ett normbrott då de bryter gentemot den formella och 
förväntade rollen. Denna formella roll som återfinns i Independent living-rörelsens ideologi 
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innebär att assistenten ska utgöra brukarens ”förlängda arm” och göra det som brukaren skulle 
gjort om det inte vore för funktionshindret (ibid). Argumenten för det vänskapliga 
förhållandet som assistenter och brukare framför går till exempel ut på att det är oundvikligt 
och nödvändigt till följd av att man umgås så intensivt under en lång tid, men också att det 
vänskapliga förhållandet bidrar till att avdramatisera det stora hjälpbehovet genom att samtala 
om annat då hjälpen utförs. Dessa förklaringar kan enligt Egard (2011) förstås som att de 
situationella ramarna kring assistansen ställer krav på vänskapligt umgänge. Hon visar också 
på hur situationsdefinitionerna skiftar mellan vänskaplig/informell och som brukare och 
assistent.  
En annan funktion de vänskapliga och informella samtalen tycks ha, är att de synliggör 
personerna och inte bara deras sociala roller, vilket för brukarna innebär att minska det 
stigma funktionsnedsättningen medför och för assistenten att arbetet blir roligare då hen 
upplever att hen hjälper en vän. Dessa skiften mellan olika situationsdefinitioner beskriver 
Egard (2011) vidare som en balansgång mellan olika sätt att förhålla sig till varandra. En 
balansgång som inte är unik för den personliga assistansens praktik, men som utmärker sig 
genom skiftet mellan ytterligheter, det vill säga mellan en ytterst instrumentell interaktion där 
assistenten i princip är en ”icke person” och en vänskaplig och ömsesidig interaktion. Även 
om det från samhället finns normativa förväntningar på hur assistansen ska gå till är det enligt 
Egard (2011) i den direkta interaktionen mellan assistent och brukare som roller och 
situationsdefinitioner skapas. Rollerna som inte tycks vara för en gång givna utan föremål för 
ständig förhandling. Balansgången mellan de olika sätten att förhålla sig menar Egard (2011) 
ställer höga krav på lyhördhet, empati och reflektion hos assistenterna samtidigt som yrket 
inte kräver formell utbildning. Hon pekar på att flera studier föreslagit utbildningar för 
assistenter, men att man inte uppmärksammar utbildning för brukarna i egenskap av 
arbetsledare, vilket Egard (2011) föreslår. 
Sammanfattning 
 
Sammanfattningsvis är kunskapen om föräldrars upplevelser av personlig assistans till barn 
begränsad. De studier jag funnit är alla relativt små och av varierande vetenskaplig dignitet. 
Inga långtgående generaliseringar kring fältet låter sig därmed göras. Gemensamt för 
studierna är dock att föräldrarna upplever assistansen som viktig och nödvändig samtidigt 
som de upplever att privatlivet inskränks. Förälderns förhållande till assistenten beskrivs 
också på olika sätt som problematisk, men endast Hult (2006) går närmare in på hur 
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förhållandet kan gestalta sig och hur familjerna hanterar assistentens närvaro. Med min 
uppsats hoppas jag kunna bidra till att utöka kunskapen om föräldrars upplevelser av 
personlig assistans och likt Hult (2006) kommer jag att fokusera på förhållandet mellan 
förälder och assistent och hur assistentens närvaro hanteras. Då både min och Hults (2006) 
uppsatser endast omfattar fyra intervjuer vardera, vilket inte gör det möjligt att dra några 
långtgående slutsatser, finner jag det intressant att jämföra våra resultat. 
6.Teoretiska utgångspunkter 
 
Utifrån min problemformulering och dess fokus på förälderns förhållande till assistenten, som 
i vissa fall kan vara ett formellt arbetsförhållande och i andra fall informellt sådant, finner jag 
det lämpligt att ta avstamp i Topor och Borgs (2007) avsnitt om professionalitet och närhet 
respektive distans. För att förstå hur sådana relationer skapas och upprätthålls har jag valt att 
anlägga ett etnometodologiskt perspektiv som kommer att förklaras mer ingående nedan. 
Rutiner och ritualer är begrepp som återfinns inom etnometodologin, men också hos Goffman 
(Goffman 1967, se Persson 2012), vars definitioner jag tar hjälp av och använder för att 
fördjupa analysen kring hur återkommande aktiviteter används för att upprätthålla olika 
förhållanden till assistenten. Goffmans (1959) begrepp bakre regioner och främre regioner 
kommer slutligen att tillämpas för att förstå vad som händer när hemmet förvandlas till 
arbetsplats.  
Etnometodologi 
 
Min övergripande teoretiska utgångspunkt utgörs av etnometodologi. Etnometodologin som 
myntades av Harold Garfinkel är en fenomenologiskt influerad sociologisk 
forskningsinriktning som fokuserar aktörens upplevelser av den sociala verkligheten (Hughes 
& Månsson 1988). Utmärkande för riktningen är att man, till skillnad från den konventionella 
samhällsvetenskapen, utgår från att det existerar konkreta sociala ordningar som ger upphov 
till hur den sociala verklighetens fenomen framträder, samt att dessa ordningar är fullt möjliga 
att förstå och förmedla på ett direkt sätt utan att tolka eller tillämpa konstruerade analytiska 
ordningar (Kumlin 2011).  
Etnometodologin kan enligt Tholander (2014)  beskrivas som ”... vetenskapen om människors 
metoder för att åstadkomma intersubjektiva ordningar.” (ibid s. 3-4). Ett antagande inom 
etnometodologin är nämligen att människor ständigt handlar i syfte att skapa/upprätthålla 
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social ordning i alla situationer. Ordning i bemärkelsen mening, rationalitet, förståelse 
etcetera (ibid). Att ordningen är intersubjektiv bygger på en annan central utgångspunkt i 
etnometodologin som innebär att vi människor uppfattar den sociala verkligheten vi är del av 
på ett någorlunda liknande sätt, vilket är en förutsättning för att vi överhuvudtaget ska kunna 
skapa relationer till varandra (Hughes & Månsson 1988). Med andra ord tillhör människor 
olika livsvärldar som innebär att de delar till exempel vissa bakgrundsantaganden som gör att 
de tolkar skeenden på samma sätt, man erhåller en så kallad naturlig attityd (Tholander 2014). 
Det vill säga en attityd som inte är ifrågasatt eller problematiserande – en förgivettagen 
attityd. Allt handlande som utförs i synkronicitet med andra aktörer för att upprätthålla den 
sociala ordningen kallas inom etnometodologin för metoder och det är särskilt dessa man via 
studier söker identifiera. De personer som ingår i samma sociala ordning kallas för 
medlemmar och utför sina metoder rutinmässigt och utan eftertanke (Kumlin 2011). Av 
Hughes och Månsson (1988) definieras social ordning som ” … resultatet av de metoder som 
samhällsmedlemmarna använder sig av för att skapa mening i och kunna redogöra för sina 
vardagsliv.” (ibid s.137). 
I min studie kommer jag att försöka identifiera vilka sociala ordningar, som framträder i 
informanternas berättelser om den sociala verklighet, livsvärld, som assistanspraktiken utgör 
samt hur familjen, medlemmarna, bär sig åt för att skapa och upprätthålla sådana ordningar. 
Det vill säga vilka metoder de använder i detta syfte.  
Kumlin (2011) menar att etnometodologerna kan tyckas ha en kritisk hållning gentemot den 
konventionella samhällsvetenskapen, samtidigt som forskningsinriktningens grundare 
framhöll att etnometodologin och samhällsvetenskapen behöver varandra, då de var och en 
för sig inte kan uppnå en lika stor förståelse som de kan tillsammans (ibid). Jag kommer 
således också att använda mig av ett antal andra begrepp hämtade ur andra teoribildningar 
som jag finner fruktbara för att förstå mitt material. 
Rutiner och ritualer  
 
Rutiner som begrepp återfinns inom etnometodologin då man ser det som att det är genom 
rutinmässiga handlingar som de sociala ordningarna skapas och upprätthålls (Kumlin 2011). 
Detta begrepp kommer att användas för att identifiera återkommande aktiviteter eller mönster 
som informanterna beskriver att de upplever i interaktionen mellan familj och assistent. Jag 
kommer också att använda mig av det närbesläktade begreppet ritualer i samma syfte. En av 
de sociologer som använt ritualbegreppet är Goffman (Goffman 1967, se Persson 2012) som 
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intresserade sig för att undersöka den moderna människans religiösa natur, vilken han menar 
upprätthålls av ett antal kollektiva ceremonier och ritualer (ibid). Genom ritualer samarbetar 
människor kring att upprätthålla balans och stabilitet i samspelet dem emellan, vilket bidrar 
till att den sociala interaktionsordningen bevaras. När det råder sådan balans existerar ett 
tillfälligt fungerande (outtalad) konsensus. Denna konsensus är dock sårbar och kan lätt 
hamna i obalans genom att någon av deltagarna i interaktionen till exempel gör eller säger 
något som misstolkas av en annan (ibid). Persson (2012) beskriver Goffmans ritualisering 
respektive såbarhet som ett “dikotomt analysredskap”, men menar att Goffman dessutom 
intresserade sig för jämvikten mellan de båda “krafterna”.   
Främre respektive bakre regioner  
 
Goffman (1959/2014) menar att vårt sätt att interagera kan liknas vid framträdande. Vi alla 
framträder ständigt inför varandra för att ge olika intryck av oss själva och av den aktuella 
situationen. Syftet med framträdandet kan variera. Ibland är aktören själv övertygad om 
äktheten i sitt framträdande, medan det i andra fall är avsett att manipulera publiken i olika 
syften. På samma sätt kan publiken vara mer eller mindre benägen att tro på det intryck 
aktörer söker skapa. Den främre regionen avser det avgränsade fysiska område som ett 
specifikt framträdande äger rum inom. Framträdandet i en främre region kan beskrivas som 
de aktiviteter en individ utför i strävan att ge intrycket av att upprätthålla eller förkroppsliga 
vissa normer. Goffman (1959/2014) poängterar vikten av att identifiera sådana normer i de 
sociala inrättningar som studeras, vilket han menar ofta är svårt då de tas för givna av 
informanterna. Detta skulle eventuellt kunna jämföras med etnometodologins begrepp 
naturlig attityd (jmf. Tholander 2013). Eftersom jag har en naturlig attityd genom min 
erfarenhet av assistansyrket, kan det vara svårt att identifiera rådande normer, då jag liksom 
informanterna tar dem för givna.  
Om främre regionen är där ett framträdande äger rum, så betecknar den bakre regionen det 
område, ofta i nära anslutning till den förra, där aktören kan lägga av sin fasad och tillåta 
sådant beteende som undertryckts i framträdandet, då det inte passat det intryck som 
framträdandet varit avsett att skapa. I den bakre regionen kan aktören också förbereda 
kommande framträdande och förvara rekvisita osv. Med dessa funktioner är det givet att 
publiken inte ges tillträde till den bakre regionen. Förhållandet till andra personer som 
befinner sig inom den bakre regionen tenderar att präglas av förtrolighet i alla avseenden, 
vilket kan hänföras till den omständighet att de då inte är i färd med att ge ett visst intryck. 
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Även om det kan finnas tydliga skiljelinjer mellan bakre - och främre regioner på vissa 
platser kan gränserna i andra fall vara situationsberoende och samma fysiska miljö kan utgöra 
främre region i ett sammanhang och bakre region i ett annat (Goffman 1959). Goffman 
(1959) menar att ett återkommande problem i sociala inrättningar har att göra med kontrollen 
över de bakre regionerna. Vid analysen av mitt material finner jag begreppen främre - och 
bakre regioner lämpliga för att belysa det faktum att hemmet, som kanske många gånger har 
funktionen av en bakre region, på samma gång ska fungera som arbetsplats. Även om 
Goffman (1959/2014) skapat dessa begrepp för att analysera interaktion, menar jag att de i 
detta sammanhang är användbara för att belysa informanternas upplevelser av interaktion. 
Professionalitet - Närhet och distans  
 
Som tidigare nämnts handlar ett dilemma som aktualiseras i socialt arbete om balansen mellan 
närhet och distans i relationen mellan hjälpare och mottagare. Det faktum att relationen är 
asymmetrisk vad avser till exempel maktaspekten, gör att de båda parterna inte är jämställda. 
Till skydd för klienterna som många gånger står i beroendeställning till ”hjälparen” finns det 
därmed föreställningar kring hur ”hjälparen” ska förhålla sig professionellt till brukaren. En 
traditionell syn på professionalitet innebär ett tämligen distanserat förhållande där den 
professionelle också förhåller sig neutral till brukaren (Topor & Borg 2007). Topor och Borg 
(2007) som skriver om återhämtning vid psykisk sjukdom problematiserar denna syn på 
professionalitet och för ett resonemang om närhet och distans som jag finner relevant även 
för relationen mellan assistent och brukare och/eller brukarens anhöriga. De menar 
exempelvis att vissa arenor för socialt arbete, där man till exempel möts i brukarens hem, 
kräver en annan form av professionalitet. De studier som de gjorts kring återhämtning visar 
också att de som upplever att de blivit hjälpta i ett möte med en professionell ofta handlar om 
att den professionelle gått utanför ramarna och brutit mot reglerna eller rutinerna för hur en 
professionell bör vara. Ofta upplevdes också en ömsesidighet i mötet, det vill säga att båda 
fick ut något av situationen och möttes mer som vänner utan att ett tvång förelåg. Det kunde 
också handla om att brukaren kände att den professionelle såg bortom ”det sjuka” och 
bemötte hen som en människa som alla andra (ibid).  
Assistanspraktiken skulle kunna ses som en sådan form av socialt arbete som Topor och Borg 
(2007) åsyftar, där man möts i brukarens hem och skulle därmed kunna tänkas kräva en annan 
form av professionalitet än den traditionella, det vill säga en professionalitet som präglas mer 
av närhet och ömsesidighet än distans och neutralitet. En skillnad i förhållande till Topor och 
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Borgs (2007) exempel inom psykiatrin är dock att maktförhållandet vid personlig assistans ser 
annorlunda ut, då brukaren eller i detta fall dess företrädare föräldrarna, är uppdragsgivare 
och ibland arbetsgivare, vilket ger ytterligare en dimension till professionalitetsbegreppet, då 
detta förhållande aktualiserar en professionell relation även i den andra riktningen, det vill 
säga i förälderns förhållande gentemot assistenten. För att förstå hur relationen mellan 
assistent och föräldrar ser ut finner jag det fruktbart att se hur föräldrarnas beskrivningar av 
relationen förhåller sig till en traditionell eller alternativ form av professionalitet och huruvida 
den beskrivs vara präglad av närhet eller distans. 
7.Metod 
 
Ett etnometodologiskt förhållningssätt 
 
Utöver att använda centrala begrepp från etnometodologin för att analysera min empiri, 
kommer jag även att tillämpa ett övergripande etnometodologiskt förhållningssätt i 
forskningsprocessen. Det kan vara svårt att som forskare tränga in i och identifiera 
ordningskapande metoder i en livsvärld man inte själv är en del av. Inom etnometodologin 
framhålls därför vikten av att forskaren inför sin studie förvärvar en kulturell kompetens kring 
den specifika miljö som denne avser studera (Tholander 2014). Det faktum att jag själv 
arbetat som personlig assistent under en längre tid och därmed kan anses vara medlem av den 
specifika livsvärld som omger yrket, kan därför betraktas som en styrka ur ett 
etnometodologiskt perspektiv. Ett annat metodologiskt krav går däremot ut på att forskaren i 
analysen frångår sin naturliga attityd för att inte döma aktörens/aktörernas agerande som en 
deltagande observatör. Detta kallas att tillägna sig en etnometodologisk indifferens. Man bör 
enligt etnometodologin heller inte analysera sin empiri utifrån teoretiska raster, utan verkligen 
fokusera på att se situationen här och nu och ur aktörernas perspektiv (ibid). En annan viktig 
ståndpunkt inom etnometodologin är nämligen att den vetenskapliga framställningen inte får 
hamna i konflikt med aktörernas versioner av sin verklighet (Hughes & Månsson 1988). Ett 
sådant förhållningssätt tycker jag känns etiskt riktigt i förhållande till informanterna. Hur jag 
konkret gått tillväga i min strävan att möta detta metodologiska krav beskrivs närmre under 
rubriken genomförande.  
Semistrukturerad intervju 
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Som ovan nämnts är min ambition att göra en studie med kvalitativ ansats. Då kvalitativt i 
forskningssammanhang är ett vitt och omstritt begrepp krävs förstås en vidare förklaring (jmf. 
Bryman 2011). Kvalitativ forskning kan nämligen syfta både på vilken/vilka metoder man 
använder, sättet man analyserar data på eller på att fokus, snarare än att försöka förklara 
fenomen, ligger på att söka förstå dem (Levin 2008). Då jag är intresserad av informanternas 
upplevelser av assistans finner jag det lämpligt att använda intervju som insamlingsmetod, 
vilket också är i linje med ett etnometodologiskt förhållningssätt, då man inom denna tradition 
intresserar sig för aktörens bild av sin sociala värld (Huges & Månsson 1988). Det finns 
emellertid även en rad olika varianter av kvalitativa intervjuer. Ahrne och Svensson (2011) 
menar dock att det inte är särskilt fruktbart att skilja dessa åt då det just i kvalitativ intervju är 
möjligt att variera och anpassa till exempel frågornas karaktär och ordning efter situationen. 
Bryman (2011) framhåller att det särskilt vid de första intervjuerna kan vara bra att ha en 
intervjumall i någon form att kunna falla tillbaka på.  
Då jag redan inledningsvis hade intentionen att undersöka informanternas upplevelser med 
fokus på ”relationen” och ”hemmet som arbetsplats” använde jag mig av en enklare 
intervjuguide med dessa teman och några underteman samt ett par konkreta öppna frågor som 
riktmärke vid intervjuerna (se bilaga 2). Då man intervjuar utifrån en guide med relativt 
specifika teman kallas detta enligt Bryman (2011) för en semistrukturerad intervju. Jag har 
dock haft ett flexibelt förhållningssätt till guiden vid intervjuerna och strävat efter att följa 
informanten. Detta har exempelvis inneburit att teman och frågor behandlats i olika ordning 
samt i olika omfattning vid de olika intervjuerna. I ett par fall har jag också gått utanför 
guiden och ställt andra frågor, då jag följt upp något spår som informanten lyft. Enligt 
Bryman (2011) är dessa frånsteg från intervjuguiden kännetecken för hur kvalitativ forskning 
bedrivs till skillnad från den kvantitativa traditionen där samma avvikande betraktas som 
störande moment.      
Urval 
 
Min urvalsgrupp utgörs av föräldrar med hemmavarande barn som uppbär assistans enligt 
LSS eller SFB. Initialt tillämpades ett så kallat tillgänglighets- eller bekvämlighetsurval, då 
jag frågade personer i mitt nätverk om de kände eller kände till någon ur den tilltänkta 
målgruppen som de kunde tillfråga (jmf. Bryman 2011). Två av informanterna värvades på 
detta sätt. Ambitionen var att därefter fortsätta med ett så kallat snöbollsurval, vilket innebär 
att man ber de som intervjuats att hänvisa till nya kontakter (Ahrne & Svensson 2011). Då jag 
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gjorde antagandet att det är troligt att familjer i målgruppen känner till andra familjer i samma 
situation, via till exempel skola, assistansbolag eller brukarorganisationer, förmodade jag att 
detta skulle vara en fruktbar urvalsstrategi. En av informanterna fick jag kontakt med på detta 
vis, men därefter stannade snöbollseffekten av. En stor fördel jag såg med denna 
urvalsstrategi var det faktum att jag inte på något sätt var beroende av en organisation och 
därmed lättare skulle kunna hävda min självständighet i studien. Min sista informant nådde 
jag dock genom en bekant som arbetar på ett assistansbolag. Hen förmedlade kontakt med en 
av deras uppdragsgivare. Det som skulle kunna ses som problematiskt med detta alternativ är 
det faktum att hen och i förlängningen assistansbolaget väljer ut informanter. En risk med att 
gå via en organisation är att de kan försöka påverka studien utifrån egna intressen genom att 
till exempel styra över vilka som deltar (Bryman 2011;Ahrne & Svensson 2011). Då jag varit 
tydlig med att jag inte ämnat undersöka kvaliteten på organisationens arbete eller för den del 
avslöja vilken organisation som förmedlat, borde inte något sådant intresse föreligga i detta 
fall. Om så ändå skulle vara fallet kan jag emellertid inte se att detta skulle få några betydande 
konsekvenser för min studies värde, då det endast rör sig om en informant som nåtts på detta 
vis.  
Vad gäller antalet intervjuer så menar Ahrne och Svensson (2011) att man vid kvalitativa 
studier med fördel växlar mellan att intervjua och analysera empiriskt material tills att man 
uppnått en så kallad mättnad, det vill säga när fler intervjuer inte tycks tillföra något nytt. Det 
går med andra ord inte att fastställa en allmän regel för hur många informanter som krävs för 
att en intervjustudie ska vara representativ. Vidare menar de dock att sex till åtta intervjuer i 
vissa fall kan ge ett material som inte enbart speglar enskilda individers uppfattningar. Min 
initiala ambition var därmed att göra sex intervjuer. På grund av viss svårighet att komma i 
kontakt med informanter i kombination med studiens tidsramar genomfördes dock endast fyra 
intervjuer. 
Ambitionen var att under snöbollsurvalets process sträva efter heterogenitet bland 
informanterna exempelvis i avseendet kön, ålder, assistansanordnare, hur länge barnet 
uppburit assistans etcetera för att få en spridning i materialet och på så vis även göra ett 
teoretiskt urval (jmf. Bryman 2011). Detta genom att efterfråga hänvisning till kontakter med 
varierande bakgrundsegenskaper. Då snöbollsurvalet inte var särskilt framgångsrikt och 
tillgänglighet främst styrt, har jag dock inte haft kontroll över sådana faktorer. Ahrne och 
Svensson (2011) framför att likheter och olikheter i urvalsgruppen i viss bemärkelse påverkar 
studiens generaliserbarhet då det indikerar för vilka förhållanden resultaten är giltiga. Med en 
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heterogen grupp kan man undersöka om skillnaderna avseende bakgrundsfaktorer ger upphov 
till olika resultat. Enligt Bryman (2011) kräver denna typ av jämförelse ofta större 
urvalsgrupper för att uppnå teoretisk mättnad i materialet. Fördelen med en mer homogen 
urvalsgrupp är dock att man får en större säkerhet i sina resultat (Ahrne & Svensson 2011). 
Urvalsgruppen i min studie är homogen i avseendet att alla är kvinnor i medelåldern och bor i 
mindre orter. Däremot finns det en större spridning avseende barnets ålder och 
funktionsnedsättning samt omständigheterna kring assistansen.  
Genomförande 
 
I samtliga fall har den som tipsat eller hänvisat till en informant först kontaktat hen och 
undersökt intresset för att delta. I dessa fall har jag erhållit kontaktuppgifter och ringt upp och 
presenterat mig och studien närmre, samt bokat tid för intervju. Inför intervjuerna hade jag en 
föreställning om att dessa skulle ske i hemmet eftersom det är i denna miljö den personliga 
assistansen och de fenomen jag vill undersöka äger rum. Ahrne och Svensson (2011) 
framhåller att det vid intervjuer i hemmiljö är eftersträvansvärt att intervjun kan ske ostört 
från andra familjemedlemmar. Min tanke var att denna aspekt var särskilt viktig i mitt fall då 
intervjuns fokus rör både familj och assistent som också ibland visats i hemmet. Därför 
beslutade jag att låta informanten styra var intervjun skulle äga rum, vilket resulterade i att 
intervjuerna ägde rum i olika miljöer. En intervju skedde i mitt hem, två föräldrar intervjuades 
i sina hem och en tredje på sin arbetsplats. 
Varje intervju har tagit cirka en timme. Intervjuerna har spelats in med diktafon och sedan 
transkriberats ordagrant. Valet att spela in och skriva ut ordagrant grundar sig i ambitionen att 
ta fasta på informanternas sätt att beskriva sin situation med deras egna ord, vilket är i linje 
med ett etnometodologiskt förhållningssätt, då en viktig princip är att den vetenskapliga 
framställningen inte får hamna i konflikt med aktörernas versioner av sin verklighet (jmf. 
Hughes & Månsson 1988). Vid behov har informanten kontaktats per telefon för klargörande 
eller uppföljande frågor.  
Bearbetning av materialet 
 
Enligt etnometodologin innebär kodning av data och användandet av abstrakta teoretiska 
begrepp vid analys i samband med studiet av människors verklighet, att man som forskare 
snarast skapar sin egen sociala ordning istället för att studera hur människor åstadkommer 
social ordning, vilket är etnometodologins huvudsakliga fokus (Tholander 2013).  I stället 
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förespråkas ”en form av expanderande analys, det vill säga detaljerade redogörelser som visar 
hur små, enskilda, mänskliga vardagspraktiker bygger upp den värld vi känner.” (ibid s.6). 
I min bearbetning av materialet har jag i enlighet med ett sådant förhållningssätt, genom 
noggrann och upprepad läsning av transkriptionerna, sökt efter naturligt framträdande teman 
som aktörerna tillskrivit betydelse. Detta gjordes först genom öppen kodning rad för rad med 
markeringar i marginalen. När jag funnit ett antal centrala teman klipptes citat ut manuellt och 
sorterades utifrån dessa. Under denna process upptäcktes dock nya distinktioner inom 
kategorierna, vilket gav upphov till ytterligare teman. Samtliga teman har jag sedan låtit 
utgöra rubriker i presentationen av resultat- och analyskapitlet nedan.  
Samtidigt som jag strävat efter en förutsättningslös kodning har givetvis mina frågeställningar 
och följaktligen min intervjuguide i viss mån styrt vilka områden som avhandlats vid 
intervjuerna, likväl som de påverkat urvalet av vilka teman som presenteras i denna skriftliga 
rapport. Vid presentationen av resultatet har jag också med hänsyn till mina 
etnometodologiska implikationer, strävat efter att återge informanternas upplevelser så direkt 
och detaljerat som möjligt genom att använda mycket citat. Till skillnad från vid 
transkriberingen har dock pauser, upprepningar och småord uteslutits i presentationen för att 
underlätta läsningen.  
Därefter har de teoretiska perspektiv och begrepp som presenterats i teoriavsnittet använts för 
att tolka och fördjupa förståelsen av informanternas utsagor. Även om tolkning med hjälp av 
abstrakta teoretiska begrepp betraktas som problematiskt inom etnometodologin (jmf. 
Tholander 2014), menar jag att det faktum att de teoretiska begreppen applicerats först efter 
kodningen trots allt är i linje med mitt etnometodologiska förhållningssätt, då teorierna 
därmed inte styrt hur materialet strukturerats och återgivits.  
 
Litteratursökning   
 
För att finna tidigare forskning tog jag min utgångspunkt i Socialstyrelsens 
forskningsöversikter av personlig assistans, där jag fick uppslag på relevanta studier. Utifrån 
dessa fann jag via litteraturförteckningen ytterligare forskning. Vid sidan av denna sökprocess 
har jag gjort sökningar i olika databaser, såsom Swepub, SocIndex, Libris, Goole schoolar 
och LUBsearch. Jag har använt mig av följande sökord och kombinationer; personlig 
assistans, personlig assistans + anhöriga, personlig assistans + föräldrar samt de engelska 
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motsvarigheterna personal assistans, personal assistance + relatives, personal assistance + 
familymembers. Sökningarnas framgång har varit varierande. Då jag enbart sökte på 
personlig assistans eller engelskans motsvarighet, fick jag ett mycket stort antal träffar, men 
då jag lade till de andra sökorden blev resultatet mycket begränsat.  
Tillförlitlighet  
 
Tillförlitlighet i kvalitativ forskning är ett begrepp som avser undersökningens kvalitet. 
Tillförlitligheten kan värderas utifrån fyra delkriterier; trovärdighet, överfarbarhet, pålitlighet 
och en möjlighet att styrka och konfirmera (Bryman 2011). 
 
Trovärdighet – Forskningen ska utföras i enlighet med vedertagna regler och beskrivas på ett i 
andra människors ögon sanningsenligt sätt (ibid). Genom att redogöra för hur jag gjort mitt 
urval, att tydligt beskriva genomförandet av studien samt att jag redovisar hur jag tillämpar 
vedertagna etiska principer visar jag hur jag följt regler för forskningsgenomförandet. Att jag 
genom mina egna erfarenheter som personlig assistent varit en del av det sammanhang, den 
sociala verklighet eller livsvärld (jmf. etnometodologin), som informanterna beskriver, menar 
jag bidrar till en ökad möjlighet att mina återgivelser och tolkningar av deras utsagor stämmer 
överens med deras egna bilder av verkligheten.  
 
Överförbarhet – Handlar om att man genom att skapa utförliga beskrivningar av materialet 
gör det möjligt att transformera studiens resultat till andra miljöer (ibid). Genom att jag i 
resultat- och analyskapitlet presenterar en riklig mängd empiri samt porträtterar informanterna 
och därmed placerar dem i deras kontextuella verklighet, ges läsaren möjlighet att avgöra i 
vilka sammanhang resultatet kan anses gälla.  
 
Pålitlighet – Innebär att forskaren antagit ett granskande förhållningssätt genom att tydligt 
redovisa tillvägagångssättet i forskningsprocessen (ibid). Genom att jag i metodkapitlet 
noggrant redogör för genomförandet av intervjuer och empiribetarbetning, samt att jag 
redovisar min intervjuguide (se bilaga 2) stävar jag efter att uppfylla detta kriterium. 
 
En möjlighet att styrka och konfirmera – Innebär att inte låta personliga värderingar eller 
teoretiska utgångspunkter påverka studien samt vara medveten om att det som forskare inte är 
möjligt att vara fullständigt objektiv (ibid). Det faktum att jag har ett personligt förhållande 
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till assistanspraktiken genom min yrkesbakgrund är inte enbart en fördel, då det finns en risk 
att jag låter mina förutfattade meningar påverka studien. Min medvetenhet om denna risk har 
gjort att jag i möjligaste mån försökt undvika detta genom att till exempel använda en 
intervjuguide med övergripande teman och öppna frågor för att inte styra informanterna i 
någon särskild riktning.   
Etiska överväganden 
 
Redan i arbetet med problemformuleringen gjorde etiska övervägande sig gällande då jag 
bestämde mig för att utgå från anhörigas perspektiv. Föräldrar till barn med 
funktionsnedsättning befinner sig troligtvis ofta i en utsatt eller sårbar position, då deras 
utökade föräldraskap kanske innebär mycket arbete, åtskilliga kontakter med myndigheter och 
kanske, inte minst, ett ständigt kämpande för sitt barns rättigheter. Andersson och Swärd 
(2008) betonar vikten av varsamhet vid forskning av individer i utsatta positioner. Samtidigt 
framhåller de dock dessa individers rätt till att bli forskade om och därmed ges en möjlighet 
att bidra med sitt perspektiv. Som inledningsvis nämnts är forskningen kring föräldrars 
upplevelser av personlig assistans ytterst begränsad, vilket jag menar aktualiserar denna etiska 
aspekt. I kontakten med informanterna var det ett par som uttryckte en glädje över att få dela 
med sig av sina erfarenheter, då de menade att det skulle kunna innebära något positivt i 
framtiden. Denna reaktion hos informanterna upplevde jag som ett bekräftande av vikten av 
att lyfta deras perspektiv.  
En annan typ av etiska överväganden har gällt tillvägagångssätt för att komma i kontakt med 
informanter. Vid tillfällighetsurval respektive snöbollsurval, som jag tillämpat, finns ingen 
formell så kallad grindvakt, det vill säga den länk som ger tillträde till de människor jag 
önskar tala med (Andersson & Swärd 2008). Kanske kan man dock tala om ett informellt 
grindvaktarskap vid min urvalsstrategi då kontakten skett via en tredje person. Eventuellt kan 
man till och med anta, att de som är bekanta har bättre kännedom om varandras situation än 
till exempel ett assistansbolag eller en förening har om sina brukare och därmed i högre 
utsträckning kan undvika att tipsa om familjer som till exempel har det särskilt tufft. 
Troligtvis är det också lättare för de familjer som tillfrågas att säga nej till att delta då det är 
någon bekant som frågar.  
Vetenskapsrådet (2011) har tagit fram fyra etiska principer till skydd för de som intervjuas; 
informationskravet, samtyckeskravet, konfidentialitetskravet och nyttjandekravet. I enlighet 
med informationskravet underrättades informanterna om dessa etiska principer och studiens 
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övriga förutsättningar både muntligen och skriftligen (se bilaga 1) i samband med 
intervjuerna. I den skriftliga informationen framgår också var informanterna kan ta del av 
undersökningsresultaten, vilket anses eftersträvansvärt enligt Socialhögskolans råd och 
anvisningar (2014). På detta sätt uppfylldes också samtyckeskravet, då informanterna innan 
intervjun fick veta att deras medverkan var helt frivillig, samt att de när som helst under 
intervjun eller därefter, kunde avbryta sin medverkan.  
Nyttjandekravet innebär att materialet som samlats in inte får användas i något annat 
sammanhang (Vetenskapsrådet 2011), vilket jag även försäkrat informanterna om. Vad gäller 
konfidentialitetskravet så har jag vidtagit de åtgärder jag kunnat för att tillförsäkra 
informanterna största möjliga anonymitet. Inga namn finns med på utskrifter eller 
anteckningar från intervjuerna, vilka förvaras inlåsta tillsammans med inspelningarna. I den 
skriftliga rapporten har namnen fingerats och vissa detaljer har uteslutits. I somliga fall har 
också ändringar i bakgrundinformationen gjorts för att minska risken för identifiering. Mina 
urvalsstrategier innebär däremot en ofrånkomlig risk att den som tipsat om en informant kan 
identifiera denne i rapporten. Detta då urvalsgruppen är relativt liten och tipsaren vet huruvida 
informanten deltagit eller ej, eftersom hen endast gett mig kontaktuppgifter i det fall den 
tillfrågade varit intresserad av att delta.  
8.Resultat och analys  
 
Vid min bearbetning av empirin framträdde två huvudteman – Innebörder av assistansen samt 
Förhållandet till assistenten. Dessa två utgör huvudrubriker i detta kapitel under vilka jag 
presenterar ett antal underteman som också framträdde. De teoretiska utgångspunkter och 
begrepp som beskrivits i teoriavsnittet samt tidigare forskning används för att tolka och 
fördjupa förståelsen av föräldrarnas utsagor. Kapitlet inleds med en presentation av 
informanterna. Givetvis är namn, boendeort och andra igenkänningsbara attribut fingerade. 
Presentation av informanterna  
 
Eva 
 
Eva är 46 år gammal och arbetar som högstadielärare. Hon bor i en villa i Hörby tillsammans 
med sin sextonåriga dotter Emilia, hennes lillebror Elliot och nya mannen Peter. Hon är 
frånskild sedan ett par år från barnens pappa Lars, som barnen bor hos varannan vecka. 
Emilia som är multihandikappad var några år gammal när hon fick personlig assistans via 
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LSS. Kommunen är assistansanordnare och har arbetsgivaransvaret. Eva är osäker på om det 
är insatsen personlig assistans eller avlösare respektive ledsagare som dottern har för 
närvarande. Hon menar att det skiftat med olika handläggare, men att det i praktiken inte 
inneburit någon skillnad alls för familjen. Emilia är beviljad 20 timmar i veckan. Eva har 
dock dragit ner på assistansen på sistone, då hon inte tycker att det fungerar så bra. Familjen 
har inte själv valt vilka som ska vara assistententer och de senaste åren har det varit många 
skiften i personalen. För närvarande är det därför främst Evas mamma som går in som 
assistent i hemmet och två externa assistenter som tar de timmar då Emilia har aktiviteter 
utanför hemmet, då hon har dubbelassistans. 
Jenny 
 
Jenny är 44 år och arbetar som skådespelerska. Hon bor i en villa i Svalöv tillsammans med 
mannen Johan och deras treåriga son Love. Love har en andningsproblematik som gör att han 
måste vara inkopplad till medicinsk apparatur då han sover samt vara under uppsikt. De första 
åren var det hemtjänsten som hade detta uppdrag, men sedan ett halvår tillbaka har han istället 
personlig assistans enligt SFB, då det rör sig om ca 70 timmar i veckan. Jenny och Johan har 
själva arbetsgivaransvaret men har valt att anlita kommunen som anordnare för att kunna 
behålla personalen de hade vid hemtjänsten. Love har tre olika assistenter. 
Inger 
 
Inger är 50 år och jobbar som barnskötare. Hon bor i en villa i Klippan tillsammans med 
mannen Henrik och barnen Jacob, Jonna, Josefin och Joakim. Joakim som är 12 år har en 
autismspektrumstörning och har haft personlig assistans sedan han var några år gammal. Han 
har assistans ca 20 timmar i veckan via LSS. Kommunen är assistansanordnare och har 
arbetsgivaransvaret, men Inger och Henrik är arbetsledare och har själva rekryterat 
assistenterna. I nuläget har Joakim en assistent som jobbat hos honom i ca tre år. Hon är hans 
tredje assistent.  
Marie 
 
Marie är 52 år och bor i ett radhus i Stoby tillsammans med dottern Emma som är 16 år. Till 
för ett halvår sedan bodde också Emmas pappa Håkan där, men de är nu skilda. Emma är 
multihandikappad och har haft personlig assistans sedan hon var 10 år. Emma är beviljad 
assistans under all sin vakna tid, vilket blir ca 70 timmar i veckan. De har valt ett privat 
assistansbolag som anordnare av assistansen. Marie arbetar själv som assistent till dottern på 
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obekväma tider, det vill säga tidiga morgnar och sena kvällar, men har också timanställning i 
storkök dagtid. Marie har också åtagit sig ett utökat arbetsledarskap för assistansen, vilket 
innebär att hon sköter en del administrativa uppgifter. Emma har tre assistenter på schema och 
en inhoppare. En av dem har varit med sedan början och de andra har bytts ut ett par gånger. 
Alla assistenter har rekryterats i samarbete med assistansbolaget.  
Innebörder av assistansen 
 
Under denna rubrik presenteras innebörder av assistansen under olika teman. Dessa beskrivs 
ibland i form av vilka känslor som aktualiseras hos föräldern vid assistansen, men också i 
termer av vilka konsekvenser den får för dem och den övriga familjen. 
Något man inte kan vara utan     
 
Föräldrarna beskriver på olika sätt att assistansen är ett måste för att få livet att fungera. Eva 
säger: ”Det är inget som … man upplever inte det direkt negativt men man upplever det inte 
som positivt … alltså så. Det är ett måste bara. Kan man säga … för att vardagen skulle 
fungera … för att alla dagar ska fungera.” Marie som överlag beskriver assistansen som 
relativt oproblematisk säger: ”Det funkar jättebra, jag är jättenöjd. Jag vet inte vad vi skulle 
gjort utan våra assistenter.” 
I Wilder et al. (2013) undersökning framgår att föräldrarna i deras projekt upplevde att en 
förutsättning för att kunna hantera livet med assistans var en insikt om att det är en 
kompromiss för att få livet att fungera, vilket också föräldrarna i denna studie ger uttryck för. 
Gemensamt för tre av föräldrarna är dock att de beskriver att de kände ett initialt motstånd till 
att ha personlig assistent till sitt barn i hemmet, oavsett hur de idag upplever att assistansen 
fungerar, men att de nådde en gräns där de insåg att det av olika anledningar var ett måste. 
Inger upplevde det som svårt: ”Alltså jag var jättemotsträvig till att vi skulle ha hjälp och ... 
att vi skulle ha korttidsboende … och att vi skulle ha assistent och ... ville inte alls liksom. Jag 
tyckte det var jättejobbigt.” Marie som inte ansökte om assistans till Joakim förrän han var ca 
10 år gammal säger: ”Alltså det är ju så att jag tror att dom flesta … man går och drar och 
drar och drar och, men vi orkar ett tag till här. Man vill ju inte gärna ... ja, just det här att ha 
någon i hemmet.”  
Oavsett hur assistansen fungerar uttrycker alla föräldrar en stor tacksamhet över insatsen, men 
också över att leva i ett land där man har rätt till hjälp. Jenny uttrycker det så här: ”Sen är vi ju 
väldigt … alltså vi är ju så tacksamma … att detta finns. Att för oss fanns ju bara att, ja men 
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då får vi ju göra det själv ju. Vi måste rädda vår pojke. Men att vi bor i ett så bra land att … 
ja, men alltså man kan göra detta.”  
I detta avsnitt beskriver föräldrarna den oro och det motstånd, som fanns inför att få assistans 
till barnet i hemmet. Detta skulle eventuellt kunna förstås utifrån ett etnometodologiskt 
perspektiv genom att människor som tillhör en viss social verklighet, i detta fall samma familj 
och hushåll, delar vissa bakrundsantaganden och på så sätt tillhör samma livsvärld (jmf.  
Tholander 2013). I familjen skulle man enligt etnometodologin säga att det därmed råder en 
viss social ordning som avgör hur familjen, medlemmarna, handlar gentemot varandra (jmf. 
Huges & Månsson 1988; Tholander 2014). Jag tolkar det som att när den personliga 
assistenten, som inte är del av samma livsvärld och därmed inte delar samma 
bakgrundantaganden, kommer in i familjens hem störs den sociala ordningen som råder och 
allt som är självklart och givet för medlemmarna måste plötsligt förklaras för att förstås av 
den nya medlemmen. En aspekt av föräldrarnas oro och rädsla, menar jag, skulle därmed 
kunna förstås som en insikt om att de kanske inte längre kan bete sig och prata på samma sätt 
som de brukar i sitt hem när assistenten är närvarande. 
Att kunna göra sådant som andra kan 
 
Ett annat tema som beskrivs av ett par av föräldrarna är hur assistansen möjliggör att kunna 
vara som andra. Dels kan det handla om att själv få tid till sådant som man inte annars kan 
göra. Marie säger: ” … att när man har sin assistent så är det ju så att då får man ju passa på 
att göra allt som man inte hinner göra annars när man inte har någon assistent. För när man är 
själv med Emma då är det ju fokus på henne, då kan man liksom inte göra en massa annat.” 
Det kan också handla om att få tid till andra barn i familjen. Så här säger Inger kring 
anledningen till att de ansökte om assistans trots att det kändes väldigt jobbigt: ”Dom här 
barnen måste också få sin mamma och vi behöver vila och de andra barnen behöver också vila 
liksom, behöver få lov att vara vanliga barn. Inte bara storasyster och storebror och (…) till en 
som tar så mycket tid, ork och plats.”  
Att få vara som andra kan också handla om att få möjlighet att göra familjeaktiviteter 
tillsammans med barnet med funktionsnedsättning, vilket inte skulle vara möjligt utan en 
assistent. Inger beskriver hur familjen gjort ett par resor där barnets assistent varit med. För 
att få råd att ha med assistenten ansökte de om pengar hos en fond med motiveringen: ” … 
varför ska inte våra barn kunna åka på semester och göra en sådan här drömresa … precis 
som alla andra familjer kan?”. En annan aspekt av att vara som andra lyfts av Eva, som menar 
32 
 
att assistansen gör det möjligt för henne att ”bara” vara mamma. Här beskriver hon hur det 
går till när familjen åker iväg på familjeaktivitet:  
Då är ju assistenten med … som dom här extra ögonen för Emilia så att hon är 
med oss, men jag är där som mamma till Emilia, men hon [assistenten] tar 
blöjbytena och det är hon som kör henne och så ju… och ser till att hjälpa henne 
med maten och alla dom delarna. Det gör en assistent ju. Så att jag bara är 
mamma. Eller bara ... men att jag är mamma. Som alla andra. (Eva) 
Inom etnometodologin tittar man, som jag tidigare beskrivit, på de metoder som individer 
använder för att skapa eller upprätthålla social ordning (jmf. Tholander 2014; Huges & 
Månsson 1988). Informanterna beskriver att beslutet att ansöka om assistans föranledde ett 
visst motstånd och det inte var förrän man insåg att det var ett ”måste” som steget togs. 
Anledningarna till att det blev ett ”måste” varierade, men det handlade antingen om att själv 
orka eller att räcka till för andra familjemedlemmar, såsom syskon till barnet med 
funktionshinder. Samtidigt som jag ovan gör en tolkning av motståndet till assistans som att 
den stör den sociala ordningen som råder i familjen, så skulle beslutet att trots allt ta emot 
assistans också kunna tolkas som en metod för att kunna bevara den sociala ordningen i 
relationen mellan de olika familjemedlemmarna, då föräldrarna beskriver att 
familjesituationen förändrats till följd av barnets funktionshinder. I Ingers fall innebar till 
exempel assistansen till sonen att hon kunde fortsätta finnas för de andra barnen. Assistansen 
möjliggjorde också för familjen att de kunde göra sådant tillsammans som de menade att 
andra familjer kan, såsom att resa. Beslutet att skaffa assistans skulle då också kunna ses som 
en metod för att upprätthålla den sociala ordningen i förhållande till barnet med 
funktionsnedsättning, genom att den gör det möjligt för föräldern att fortsätta vara just 
förälder, som Eva beskriver, och inte barnets vårdare. Sammantaget kan handlingen att skaffa 
personlig assistans ur ett etnometodologiskt perspektiv också tolkas som en metod för att 
upprätthålla den sociala ordningen i familjen och de ordningar som råder mellan 
familjemedlemmarna.  
Att lämna över ansvaret för sitt barn 
 
En annan innebörd av assistansen är att man lämnar över ansvaret för sitt barn till någon 
annan. Detta upplevs olika problematiskt av föräldrarna, men gemensamt är att alla berör 
temat på något sätt. Det finns olika aspekter av att lämna över ansvaret för sitt barn. En aspekt 
som nämns är att det kan innebära en oro eller rädsla. Eva beskriver: ” Det är svårt och lägga 
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den man älskar allra mest i någon annans förtroende, någon annans händer… jättesvårt, men 
man kan inte vara med överallt.” Jenny säger: ”… hade det varit någon man inte hade känt sig 
trygg med så hade det aldrig gått alltså. Aldrig.” Hon berättar vidare att det är betydligt 
svårare vid de tillfällen de haft vikarie: ”Den kan vara jättetrevlig människan och socialt … 
utbildad, alltså allting, men det är ju det här att man släpper det finaste man har. Till någon 
annan.”  Trygghet till följd av kontinuitet beskrivs här som avgörande för att kunna lämna 
över ansvaret. Även då hon är trygg med personalen kan det dock vara svårt att släppa taget. 
Jennys son har assistans på natten och är inkopplad till en maskin med livsviktig funktion för 
pojken:  
Och sen så fort … så larmar maskinen och ... då springer jag in så står jag där 
utanför dörren. För får han syn på mig, så är det kört ju. Och sen så, nä men det 
gick nog nu den här gången. Så smyger jag in och pratar med dom och sen så 
nä, nä jag får försöka sova lite till … Så sömnen blir ju … alltså vi sover ju 
jättedåligt. Och jag får ju ta medicin för att överhuvudtaget kunna somna. 
(Jenny) 
Eva, vars dotter har assistans via kommunen beskriver att det varit stor omsättning på 
personalen de senaste åren, vilket lett till att det är svårt att bygga upp tillitsfulla relationer. 
Detta, tillsammans med incidenter som skadat förtroendet, beskriver Eva som orsaker till att 
hon dragit ner mycket på assistansen: ”Man är ju misstänksam. Hela tiden. Man hör och ser 
alldeles för mycket. Dom som inte sköter det dom ska…” Hon beskriver att det kan handla 
om att assistenterna sitter med sina mobiler, att de vid dubbelassistans pratar med varandra 
över dotterns huvud eller att de brister i omsorgen. Senare under intervjun säger hon: ”… och 
det har varit dom som har varit jätteduktiga, men det har ändå blivit så att jag har valt att ha 
mindre och mindre hjälp. För att jag tycker det är … att det är jobbigt och man är rädd liksom 
att hon inte ska … ha det bra.” Idag är det främst Evas mamma som går in som assistent i 
hemmet: ”… och det känns ju bra för mig för då kan jag ju slappna av.” Denna 
misstänksamhet och oro som särskilt Eva ger uttryck för kan jämföras med resultatet från 
Lindahls (2006) studie som visar på vikten av att barnet erkänns som värdefullt av den 
professionelle genom att denne ser bortom funktionshindret för att föräldrarna ska känna tillit 
och uppleva ett positivt stöd samt hur det tilltänkta stödet snarast blir en belastning i de fall 
föräldern känner misstro.  
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En annan aspekt av att lämna över ansvaret för sitt barn som lyfts av två av föräldrarna är att 
det kan innebära en känsla av skam, men också sorg över att man inte själv kan eller orkar ta 
hand om sitt barn. Eva beskriver detta på följande vis: ”Man skäms när man söker. Och sen 
vill man egentligen inte. Och sen har man en sorg, att jag måste.” Inger beskriver en liknande 
känsla: ”Dels är det en sorg att inte orka själv. Det är ju ett misslyckande som man känner 
som förälder att man inte orkar, att man inte kan fixa det själv…” Jenny använder inte ordet 
skam, men berättar att hon inte kan tänka sig att ägna sig åt förströelse då assistenten sitter 
med barnet som sover i sitt sovrum: ”Men … det här till exempel att sitta uppe och kolla på tv 
i vardagsrummet … alltså det finns inte för mig. Det skulle jag aldrig klara i mitt psyke att 
dom sitter där med mitt barn. Nä, då får jag gå in i sovrummet [hennes och mannens 
sovrum]…”.  
Kluven roll 
 
En annan innebörd av assistans som delvis hänger ihop med att lämna över ansvaret för sitt 
barn har att göra med en svårighet att ta ett steg tillbaka och hitta sin roll när assistenten är 
där. Marie beskriver att detta var en svårighet för henne i början, men att det är något hon lärt 
sig med tiden:  
Alltså det hade jag jättesvårt för i början, det här med vad ska jag göra. Men det 
har jag lärt mig nu att är assistenten här då gör jag ingenting. Däremot har jag 
jättesvårt att hålla mig ur om Emma blir arg och börjar bli dum och otrevlig … 
och det är någonting som jag, vi nog måste ta lite hjälp med just hur vi ska 
förhålla oss där för jag går ofta in och egentligen borde jag kanske inte det. Jag 
vet inte jag har inte blivit riktigt klok på om jag ska det eller inte. (Marie) 
Inger beskriver likt Marie att det var svårast i början och hur de hanterade detta: ”… för det är 
svårt, det är lättare nu, men det var svårare när han var mindre vem som skulle ta vilken 
konflikt då … för då var det ju mycket, mycket mer konflikter. Så vi tyckte det var bra när 
hon körde iväg. Och när han var riktigt liten då i början så åkte vi iväg…”.  
Insyn i hemmet och det privata 
 
En central innebörd av assistansen är att den sker i familjens hem, vilket innebär att 
assistenten får insyn i sådant som vanligtvis inte utomstående tar del av. Detta faktum 
förhåller föräldrarna sig till på skilda vis samtidigt som de alla ur någon aspekt upplevt det 
som jobbigt. I ett par fall beskrivs detta som anledningen till att man dragit sig för att ansöka 
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om assistans till barnet. Eva säger dock: ” Det är ju det! Det är … behovet är större än vilja att 
ha integriteten.” En konsekvens av att assistansen sker i hemmet, som beskrivs av ett par av 
informanterna, är att man känner en press över att ha ordning inför att assistenterna ska 
komma, vilket Jenny beskriver: ”Och jag vill inte till exempel … även om jag vet att tjejerna 
bryr sig inte, men jag vill att det alltid ska se bra ut och jag vill inte ha massor av disk och ser 
till så det är ... kör med damsugaren varje dag i hans sovrum och ... alltså man har det inom 
sig.” Eva beskriver samma sak och förklarar: ”Så om du tänker dig att du ska ha en kompis 
som kommer hem. Det är ju samma känsla du vill ha ditt hem som när du har assistenter som 
kommer varenda dag.” 
Det är dock inte bara hemmet som blir föremål för insyn, man visar också upp sig själv. Två 
föräldrar beskrev hur de i början gjorde sig i ordning inför att assistenterna skulle komma, 
men att de inte längre känner ett sådant behov. Inger beskriver hur hon hittat ett nytt 
förhållningssätt: ”Och i början var man ju så liksom att, jaha ska man nu liksom rätta till sig 
och kamma sig och så. Men nä, det ska man ju inte! För det är ju vår familj som behöver … 
och det är ju deras jobb.” Marie menar att det är något man vänjer sig vid: 
Och i början var vi så, att då var vi uppe och påklädda när alla kom. När dom 
skulle komma då, liksom i givakt typ - Hejsan svejsan! Så det tog lite tid innan 
man vande sig. Nu har jag absolut inga bekymmer och det hade ju inte han 
heller [ex-mannen]. För det blir ju, men på något sätt hör de ju till i hemmet, 
tycker jag. (Marie) 
Samtidigt väljer Marie att själv jobba som assistent på obekväma tider: ”… jag tycker det är 
mest av praktiska skäl. Jag tycker kanske inte att det är så kul att ha någon här klockan fem på 
morgonen. Och så till elva, tolv på kvällen när hon har gått och lagt sig och inte kan sova.”  
En delvis annan aspekt av att själv bli föremål för granskning beskrivs av Eva: ”… och det är 
ju så, det är ju ändå någon som är där du är ... som hör när du pratar i telefon eller som hör om 
... som när Lars och jag bodde tillsammans och man inte är vänner ... det behöver man inte 
vara när dom kommer ju. Nä. Hur hanterar man det? Det är ingen bekväm situation.” Hon 
beskriver också hur hon upplever en rädsla för att bli bedömd i sin föräldraroll: ”Och det blir 
ju lite så att som förälder vill du visa att du är en bra förälder. Det gör du kanske inte om du 
inte har ett par ögon på dig ... Då kanske du är den dåliga föräldern som går och lägger sig i 
soffan.” Eventuellt skulle detta kunna hänga ihop med den känsla av skam som Eva tidigare 
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beskrivit att hon kände inför att skaffa assistans eftersom det innebar att hon inte klarade av 
att ta hand om sitt barn själv.  
Ytterligare en aspekt som lyftes av tre av föräldrarna var att de upplevde en press att vara 
sociala och trevliga gentemot assistenten. Jenny beskrev det såhär:  
… sen är det ju faktiskt så att när klockan är nio på kvällen och vi har jobbat 
hela dagen och allt, precis som vem som helst, så är det kanske inte alltid man 
känner för att prata eller vara social eller så …”. Hon menade dock att det blivit 
lättare att hantera med tiden: ”Nu känner dom en och jag kan nu säga: - Nä alltså 
jag orkar inte Sara [assistenten] och prata ikväll… förlåt! (Jenny) 
Detta åtminstone initiala motstånd mot att ha någon utomstående i hemmet, med den insyn i 
det privata det innebär, skulle kunna tolkas utifrån Goffmans (1959) begrepp bakre - och 
främre regioner. Jag tänker mig då att hemmet skulle kunna liknas vid en bakre region där 
familjemedlemmarna kan vara sig själva, slappna av och inte behöva spela några roller (jmf. 
Goffman 1959). Goffman (1959) menar att ett problem i sociala inrättningar handlar om 
kontrollen över de bakre regionerna, vilket jag menar blir ett tydligt problem vid assistans i 
hemmet. Hemmet förvandlas då till en främre region där föräldern och familjen strävar efter 
att ge vissa intryck i förhållande till publiken som i dessa fall utgörs av assistenten. Intryck av 
att vara en ordningssam och anständig människa, en god moder, en harmonisk familj, där man 
inte bråkar, eller att man är en trevlig person. I somliga fall skall föräldern också leva upp till 
rollen av en arbetsgivare alternativt en formell eller informell arbetsledare, vilket jag menar 
också kan tänkas medföra vissa förväntningar på uppträdandet.  
Med hjälp av Goffmans (1959) begrepp tolkar jag denna frustration över att assistansen sker i 
hemmet, som ett uttryck för att familjen får svårighet att behålla kontrollen över de bakre 
regionerna. Sättet att hantera detta faktum skiljer sig dock åt mellan föräldrarna. Som framgår 
upplever ett par av föräldrarna att de måste ha ordning i sitt hem, vilket leder till att de städar 
och fixar inför att assistenterna ska komma. Ett par av föräldrarna upplever att de själva vill 
vara i ordning innan assisterna ska komma. Jag ser det som att de med dessa förberedelser 
förbereder hemmet för att fungera som en främre region där de framträder för att ge olika 
intryck. Ett par av föräldrarna tycks dock låta hemmet vara en bakre region även då 
assistenterna är närvarande genom att till exempel öppna dörren klädd i underkläder, låta 
assistenterna röra sig fritt i alla utrymmen i hemmet och ta saker i kylen etcetera. Marie 
berättar att hon själv väljer att arbeta som assistent på obekväma tider. Även i Egards (2011) 
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studie framgår att brukare väljer att avstå hjälp från externa assistenter på kvällar och helger, 
vilket hon tolkar som att schemaläggningen används som en strategi för att behålla kontrollen 
över de bakre regionerna.  
Förhållandet till assistenten 
 
Under denna rubrik redogör jag för olika aspekter av förälderns förhållande till barnets 
assistenter, till exempel hur de ser på relationen till assistenten och vilka gränser som 
aktualiseras.  
Familjemedlem, ”bara” assistent eller kanske en avlägsen vän? 
 
Två av föräldrarna beskriver barnets assistenter i termer av familjemedlemmar. Inger vars son 
haft sin senaste assistent i cirka fem år säger:  
Hon är … alltså idag är hon ju liksom en som är en del av vår familj.” Hon 
beskriver relationen som mycket nära, vilket ges en innebörd i följande mening: 
”… och vi skojar jättemycket. Alltså skulle folk höra oss tillsammans så skulle 
dom ju tänka - hallå?! Alltså så. Så nära är vi liksom och … Henrik [mannen] 
han har öppnat i kalsongerna ibland: - Hallå, kom in! Liksom … alltså där är 
nivån ...(Inger) 
Jennys son har haft samma personal i tre år och Jenny menar att assistenterna är som 
familjemedlemmar både för honom och för föräldrarna. Som framgår av ett tidigare citat av 
Jenny så innebär en familjär relation för henne att känna varandra såväl att man till exempel 
kan vara uppriktig när man inte orkar vara social. I anslutning till denna mening säger hon 
också: ”Så jag är ju mycket mer trygg … eller vi är mer trygga med dom och vi umgås med 
dom ... träffar dom liksom inte bara när dom jobbar ...”. Den familjära relationen betyder 
alltså för henne att känna sig trygg och att även umgås privat. Jenny beskriver dock en viss 
kluvenhet inför denna privata relation då den ibland går ut över arbetet: 
Det som är jobbigt, det är att en del inte förstår, speciellt en vi har som inte 
förstår, det här att nu jobbar hon. Att nu kan man inte gå och liksom gå ut och 
flabba i köket, också ligger han där i respiratorn. Utan hon ska vara där liksom. 
Att ... ju mer man känner varandra kanske, desto lättare är det att gå över den 
här spärren som ska finnas. (…) och då är det lätt att, man får höra deras 
problem. Alltså … för att dom är involverade i vår familj, så får vi vara 
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involverade i deras familj. Och till en viss del, absolut ska man det, men … 
(Jenny) 
Detta skulle kunna ses som ett exempel på det scenario som Nikku (2004) beskriver. Istället 
för att det är brukaren som ofrivilligt får ta del av assistentens privatliv är det här barnets 
föräldrar som drabbas. Enligt hennes tolkning skulle man kunna se assistentens sätt att handla 
som ett sätt att försöka utjämna asymmetrin i relationen genom att dela med sig av sitt eget 
privatliv (ibid). Man kan enligt ett etnometodologiskt perspektiv också göra tolkningen att 
den sociala ordning som skapats mellan Jenny och denna assistent och som tycks innebära ett 
informellt sätt att förhålla sig till varandra då de umgås utanför arbetet, också ger upphov till 
ett handlingsmönster hos assistenten som upplevs vara i linje med denna rådande sociala 
ordning. Detta då aktörernas handlingar enligt etnometodologin inte bara ger upphov till den 
sociala ordningen. Den sociala ordningen ger i omvänd riktning också upphov till vilka 
handlingar som upplevs som passande (jmf. Tholander 2014).  
Marie pratar om assistenten i termer av att det är någon som ingår i hushållet och poängterar 
att man får olika relationer till olika assistenter liksom hennes dotter och föräldrarna kan ha 
olika relationer till en och samma assistent. Eva beskriver förhållandet som mer distanserat än 
vad övriga informanter gör och poängterar vikten av att hålla relationen på ett professionellt 
och arbetsmässigt plan: 
En relation, det kan man säga att det är Emilias assistent. Hon är där för att göra 
det som Emilia inte klarar själv, men jag måste se att hon tycker om Emilia. Så 
det är klart att det blir … jag vill inte säga en vänskapsrelation, för jag vill inte 
vara vän med dom som jobbar med Emilia. För när du blir det, så är det 
jättesvårt om någonting går fel. Då blir det så personligt och då sårar det både 
dig och den personen.” Hon gör sedan en liknelse med förhållandet man har till 
en arbetskamrat: ”Så om du tänker, hur du tycker om en arbetskamrat, men 
kanske inte lika mycket. (Eva) 
Här ger Eva uttryck för ett relativt distanserat (jmf. Topor & Borg 2007) förhållande till 
assistenterna då hon beskriver assistentens roll som att hen ska göra det som dottern inte 
klarar av, vilket är i linje med den formellt accepterade rollen för assistenter som brukarens 
”förlängda arm” vilket Egard (2011) beskriver. Eva beskriver dock att det finns ett par 
assistenter som kommit närmre, särskilt en som hon tycker mycket om:  
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Och det är ju ändå så att sina assistenter, som man har, som är där regelbundet, 
dom köper man kanske julklapp till eller en present och det är klart att jag gav 
henne present när hon fick barn. Sen kom hon och hälsade på och … alltså så. 
Då har man den relationen, men det är ju mycket för Emilias skull. Men även 
för oss, för det är trevligt att träffa henne. Det finns väl ett par som kommer 
närmre. (Eva) 
Assistenten som åsyftas i citatet beskrivs sedan som ”en avlägsen vän”. Egard (2011) tolkar i 
sin avhandling förklaringar och argument för en närmre relation mellan brukare och assistent 
som ett sätt att legitimera umgänge som bryter mot den formellt förväntade rollen, det vill 
säga den ”förlängda armen”. Eventuellt skulle Evas beskrivning kunna tolkas på liknande sätt. 
I de andra två fallen där det funnits tidigare assistenter som slutat, håller man också 
kontakten. Inger berättar hur det var när förra assistenten slutade: ”… alltså vi var ju 
jätteledsna för det, men hon skulle utbilda sig till sjuksköterska och kom in på vårdhögskolan. 
Så ... men, det var lite trauma där. För det blir ju en så nära del i familjen liksom ...”. I von 
Granitz (2014) studie framgick att brukare kan bli känslomässigt beroende av sina assistenter 
och då känna sig sårbara. I föräldrarnas utsagor blir det tydligt att detta också kan gälla 
anhöriga till brukare, vilket aktualiserar Nikkus (2004) reflektioner kring etiken vid ett 
vänskapligt förhållande mellan brukare och assistent och vilket moraliskt ansvar det medför 
hos assistenten. Även om brukare är beroende av assistenten på ett mer direkt sätt, genom att 
de inte kan få tillgodosett sina grundläggande behov utan hjälp av en annan människa, kan 
man eventuellt betrakta det som att även föräldrar till barn med funktionshinder befinner sig i 
ett beroendeförhållande till assistenten. Det är visserligen på ett mer indirekt sätt, genom att 
de utan assistenten själva skulle behöva ombesörja det funktionshindrade barnets behov, 
vilket föräldrarna ovan uttrycker skulle få stora konsekvenser för hela familjen. En asymmetri 
kan alltså sägas föreligga också i denna relation, men även här är den dubbelriktad då 
föräldern i egenskap av brukarens (barnets) ställföreträdare kan fungera som arbetsgivare eller 
arbetsledare. Nikkus (2004) betoning på assistentens ansvar handlar om att brukaren till följd 
av sitt hjälpbehov kan betraktas som ”svagare part”. Eventuellt skulle föräldern och den 
övriga familjen också ur någon aspekt kunna betraktas som svagare part i relation till 
assistenten med hänsyn till det faktum att de blir tvungna att släppa in någon i sitt privata liv, 
till skillnad från assistenten som har ett val.  
Att sätta gränser  
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En annan aspekt av förhållandet till assistenten utgörs av vilka gränser man sätter mellan 
arbete och privatliv. Detta är givetvis nära förknippat med vilken roll assistenten har i relation 
till familjen som ovan beskrivits, men oavsett hur nära eller distanserad relationen är 
aktualiseras sådana gränser. Eva berättar hur hon med tiden kom att sätta en sådan gräns i 
matsituationen: 
Jag lagade ju alltid middag när dom var där och första året bjöd jag dom på 
middag varenda gång, så det är ju ändå en kostnad för en vuxen till. Till slut så 
lärde jag mig att det är deras jobb. Men du vet, det ligger i en att man är 
gästvänlig, man bjuder allt. Däremot om jag skulle bjuda på kakor eller det 
kommer någon och fikar så är det klart att dom ska fika med. Men just den 
gränsen att, när vi är själva och så, ska dom inte äta med oss ju. (Eva) 
 
I de två andra fallen där matsituationer förekommer (i det tredje sker assistansen endast 
nattetid), äter man alltid tillsammans och bjuder assistenterna på middag även om det finns en 
medvetenhet om att det inte är en skyldighet. Marie säger:  
Ja, det är ju så att man ska ha med sig själv [mat], men nu gör vi ju lite sådär 
(skrattar). Vi gör inte så. Utan vi, vi gör maten. Och det ska man ju inte göra, 
men jag tycker det känns så fånigt alltså. Alla sitter och äter tillsammans. Det 
tycker jag är något man ska göra. Så det bryr inte jag mig om. En mer eller 
mindre har ingen betydelse.  (Marie)  
Som tidigare framgått vill hon att assistenten ska vara som en i hushållet och därmed kunna 
röra sig i hemmet därefter: 
… det försöker jag vara jättenoga med, att man får göra vad man vill. Vilar 
Emma, då får man titta på TV och man får lov och sätta sig vid datorn och man 
får lov och sätta sig vid sin telefon och så här. Så det, liksom hoppas jag att dom 
känner och att är man hungrig så tar man något i kylskåpet. Vi är inte så kinkiga. 
(Marie) 
Inger som också bjuder assistenterna på mat förklarar varför på följande vis: ”Ja, jag skulle ju 
inte … alltså det skulle jag aldrig kunna säga att: - Ja, nu ska vi äta, men du kan inte äta. 
Alltså och att hon skulle sitta och hjälpa till. Alltså det skulle bli en väldigt konstig situation.”  
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Ett annat sätt att skapa eller upprätthålla gränser mellan arbete och privatliv, som beskrivs av 
ett par av föräldrarna, är genom att undvika att prata om sådant som är privat. Marie beskriver 
detta: ”Vi pratar inte så väldigt ofta om hur dom har det hemma och såhär, som man kanske 
gör om det är någon man kanske känner lite grand och såhär, utan det blir liksom jobb på ett 
annat sätt.”  
Här kan man se åter hur frånsteg från normen kring hur assistanspraktiken ska utformas 
förklaras och argumenteras för eller kritiseras. Samtliga föräldrar ger på olika sätt uttryck för 
en norm som tycks lyda, att man inte ska bjuda mat på eller äta tillsammans med barnets 
assistent, samtidigt som de beskriver varför de trots allt gör så eller tidigare gjort så. Detta att 
äta tillsammans med assistenten skulle i enlighet med ett etnometodologiskt synsätt (jmf. 
Tholander 2014) kunna ses som en metod för att upprätthålla den sociala ordningen i 
familjen. Matsituationen menar jag skulle kunna liknas vid en ritual (jmf. Goffman 1967, se 
Persson 2012), som familjen ägnar sig åt. 
Inger beskriver att det skulle kännas som en konstig situation om assistenten satt och hjälpte 
sonen med maten utan att själv äta. Genom att bjuda assistenten på mat eliminerar man denna 
”konstiga” situation, vilket eventuellt skulle kunna leda till att familjens sociala ordning kring 
matbordet annars stördes. Jag ser det som att Inger här inlemmar assistenten i den ritual 
måltiden utgör i syfte att bibehålla konsensus i matsituationen (jmf. Goffman 1967, se Persson 
2012). 
Marie bjuder också assistenterna på mat. Hon menar att man egentligen inte ska göra det, men 
att de väljer att göra så i alla fall då hon tycker att det är en fånig regel. Att bjuda på mat 
skulle här kunna tolkas som en meningsskapande handling i syfte att bibehålla sin 
självständighet och kontroll i förhållande till assistansanordnaren och på så sätt bevara den 
sociala ordningen av ett hem där familjen gör som de vill och inte är skyldiga att följa regler 
som någon annan bestämt. För att använda Hugemark och Wahlströms (2002) begrepp skulle 
valet att äta tillsammans med assistenten och att bjuda på mat följaktligen kunna ses som en 
betoning av hemsfärens värden.  
Eva bjöd tidigare på mat, men har slutat att göra det. Hon förklarar att hon i början bjöd mat 
på assistenterna av gästvänlighet, men att det innebar en extra kostnad och att hon så 
småningom insåg att detta var assistentens jobb. Hon uttrycker själv att detta var ett sätt att 
sätta en gräns. Att sluta bjuda på mat och säga åt assistenterna att ta med egen mat skulle 
kunna ses som handlingar med syfte att markera att det är en arbetsplats. Jag tänker att detta 
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kan belysas med hjälp av etnometodologins begrepp, då det kan betraktas som en medveten 
förändring i handlandet för att omdefiniera en social ordning till en annan, det vill säga från 
den sociala ordningen av ett hem till den sociala ordningen av en arbetsplats. (jmf. Tholander 
2014) 
Att skapa en god arbetsmiljö för assistenten 
 
I följande avsnitt lyfts exempel på hur föräldrarna agerar för att få barnens assistenter att 
trivas genom att skapa en god arbetsmiljö för dem, vilket skulle kunna förstås som en aspekt 
av beroendeförhållandet som diskuterats ovan. Det skulle också kunna tolkas som ett exempel 
på betoning av arbetssfärens värden, för att använda Hugemark och Wahlströms (2002) 
begrepp. Inger säger: ”Om inte hon trivs, så trivs ju inte vi och då trivs ju inte Joakim.” Hon 
beskriver att de frågat assistenterna vad som varit viktigt för dem: ”Vi har ju ställt de frågorna 
också ... alltså vad de har velat att vi skulle bistå med och… hur dom har liksom velat ha det 
och så.” Jenny berättar hur de försöker göra det bra och trivsamt för assistenterna genom 
omtänksamma gester och genom att ställa till med festligheter: ”Det säger våra tjejer att: -Å, 
vi har det så bra! Liksom vi försöker göra så bra vi kan för dom. Jag gör alltid fruktfat till 
dom varje kväll liksom.” Hon berättar också: ”… jag gjorde en stor fest för assistenterna med 
respektive när det var årsdagen och tvåårsdagen och hade lite så tal och middagar och så.” 
Om man utgår från Goffman (Goffman 1967, se Persson 2012) så skulle detta sätt att skapa 
ritualer kunna ses som ett exempel på hur föräldrar strävar efter att upprätthålla den sociala 
balansen.  
Att skapa en god arbetsmiljö kan också handla om att undvika att säga vissa saker man är 
missnöjd med för att inte göra assistenten obekväm. Eva beskriver det så här: ”Så att ibland 
kommer hon [barnet] ju, också är det inte rent [håret]. Eller så har hon schampo kvar eller ja, 
alltså så. Men man kan inte jaga allt. Och man är så rädd för att man ska såra någon som inte 
vill vara där mer. Alltså så att man är beroende av dom ju.” Goffman (Goffman 1967, se 
Persson 2012) menar att när det råder balans i en interaktion råder också konsensus. Kan 
förälderns försiktighet med att kritisera assistenten bygga på en rädsla för att genom negativ 
feedback rubba denna balans?   
En bra assistent 
 
I förhållandet till assistenten ryms också hur föräldrarna ser på och värdesätter assistentens 
förmågor och kompetens. En aspekt av detta har att göra med synen på utbildning och 
erfarenhet hos assistenterna. Ingers sons båda assistenter har erfarenhet och utbildning inom 
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vården, hon menar dock att detta inte varit avgörande: ”Jag har ju alltid varit av den tanken att 
det kan dom inte lära sig på en skola eller på en utbildning eller så. Utan här är det liksom 
fingertoppskänsla för vem som skulle kunna passa mitt barn … och det har varit viktigare än 
alla utbildningar.” Sonen har assistent via kommunen, men Inger poängterar att det var 
uteslutet att kommunen skulle välja assistent utan att föräldrarna var delaktiga: ”… och 
eftersom vi själva liksom har valt assistent och så, så har vi ju valt någon där vi verkligen har 
trott på att vi skall kunna samarbeta.” Samarbetet beskrivs som en viktig komponent. Andra 
aspekter som var viktiga vid rekryteringen beskrivs också:  
Att hon hade rätt inställning till sitt jobb, att hon hittade på roliga saker, att hon 
var liksom flexibel i samarbetet med oss. Och det var ju ett krav att hon liksom 
skulle kunna ställa upp en längre tid. Så att man inte hade liksom in med en och 
ut med nästa ... och så. Utan den inställningen var väldigt viktig. (Inger) 
Återigen skulle en koppling till Goffmans (1967, se Persson 2012) begrepp ritualisering 
kontra sårbarhet kunna göras. Efter en tid med samma assistent kan samspelet bli rutiniserat 
och ritualiserat genom att samma aktiviteter och sociala handlingar återkommer. Om 
assistenten slutar och ersätts med en annan bryts denna ritualisering och ersätts av en 
sårbarhet och ovisshet.  
Eva tror inte att det skulle vara möjligt att få en assistent till dottern som har relevant 
utbildning, samtidigt som hon menar att utbildningen i sig inte innebär att assistenten behöver 
vara bra: ”Jag tror aldrig att det skulle gå att få någon utbildad. Och jag menar, jag tror mest 
att det handlar om lämplighet egentligen. Engagemang och lämplighet ... intresse.” De som 
varit bra assistenter beskriver hon på följande vis:  
Dom är pigga och glada. Dom involverar Emilia i diskussioner, dom sysselsätter 
henne, dom hittar saker att göra. Dom är inte rädda för att göra saker och 
komma med idéer och … man är liksom med på det mesta och sen det allra 
viktigaste – att du ser att det finns intresse och kärlek för dessa barn. Det ser 
man ganska snabbt om det är ett jobb bara eller att du är genuint intresserad av 
dessa barn och ungdomar. (Eva) 
Jenny och hennes man har inte valt assistenter från början, då de alla började som 
hemtjänstpersonal. Däremot valde de att behålla samma personal när de bytte över till 
assistans. De har alla erfarenhet av vårdyrket, vilket Jenny uppskattar: ”Alltså vi hade faktiskt 
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det uppe tillsammans, att vi vill ha någon som har erfarenhet.” De är också utbildade 
undersköterskor, men har inte assistentutbildning, vilket Jenny kan sakna: ”Ja det är kanske 
det här att dom hade fått den här sociala ... utbildningen också. Ja, att dom hade vetat gränser 
och … det är väl det enda.”  
Maries dotter har haft ett par assistenter som läst en specifik utbildning till personlig assistent: 
”Där märker man ju skillnaden på dom som har någon slags utbildning för dom har ett annat 
förhållningsätt, att man bjuder inte så mycket på det privata och dom liksom ... håller på mer 
gränser och det tycker jag känns bra för då behöver inte jag göra det så att säga.” Hon säger 
också: ”Alltså en bra assistent känner ju på sig när det är dags att backa. Nä nu går jag och 
sätter mig och låtsas att jag inte finns typ. Det, det är guld värt att man kan känna av det här.” 
Marie berättar också att hon upplevt det som svårare att anställa någon som hon haft en 
relation till sedan tidigare, då hon känt en press att underhålla dem socialt och känt att det var 
svårt att markera när hon behövt göra något annat. Detta menar jag skulle, ur ett 
etnometodologiskt perspektiv, kunna förstås som att den sociala ordning som råder mellan 
Marie och assistenten utifrån de sammanhang där de tidigare träffats, medför en viss normativ 
förväntning på hur de ska handla i förhållande till varandra. Om Marie plötsligt slutade att 
handla i enlighet med denna sociala ordning, skulle det troligtvis bli oförklarligt för den andra 
parten (jmf. Tholander 2014).  
9.Diskussion  
 
Ur resultatet framträder en komplex bild av livet med assistent. Upplevelserna av assistans 
skiljer sig i många fall åt mellan de intervjuade föräldrarna och det är därför svårt att peka på 
några generella fynd, vilket dock inte heller varit min ambition. Snarare har jag strävat efter 
att visa på mångsidigheten i materialet och lyfta fram både likheter och olikheter. I detta 
avslutande avsnitt kopplar jag samman mina frågeställningar med det som framkommit i 
avsnittet resultat och analys och vidare reflektioner kring fynden görs med hjälp av teoretiska 
utgångspunkter och tidigare forskning.  
Bland de mer allmänna upplevelserna av att ta emot assistans återfanns hos föräldrarna 
känslor av skam och skuld över att inte själv orka eller kunna ta hand om sitt barn liksom 
känslan av tacksamhet, vilket stämmer överens med resultaten i Hults (2006) studie. Oro för 
att barnet inte skulle ha det bra var en annan känsla. Denna känsla tycktes inledningsvis finnas 
hos samtliga föräldrar, men både Jenny, Marie och Inger ger uttryck för att de med tiden 
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kommit att bli alltmer trygga med barnets assistenter. I alla dessa fall har de också själva haft 
inflytande över vilka assistenter som kommer till skillnad från Eva där omsättningen på 
assistenter också varit hög. I Wilders et al. (2013) projekt uppgavs att en viktig strategi för att 
få assistansen att fungera, enligt föräldrarna var, att själva få välja assistent. Detta tycks alltså 
bidra till en bättre fungerande assistans, även i min undersökning.  
Det faktum att assistansen sker i familjens hem innebär att hemmet samtidigt ska fungera som 
en arbetsplats, vilket traditionellt sett är platser som förknippas med olika värden, regler och 
rutiner. Här skiljer sig upplevelserna en del åt samtidigt som alla informanterna på något sätt 
berör det faktum att assistansen sker i familjens hem som problematiskt. Detta stämmer väl 
överens med övriga studier som berör anhörigas upplevelser av assistans som nämnts i 
avsnittet kring tidigare forskning (se Alström & Wadensten 2011; Ghassem 2005; Hult 2006; 
Larsson 2002; Flygare et al. 2012 ). I resultat och analysavsnittet visar jag med hjälp av 
Goffmans (1959) begrepp bakre- och främre regioner hur ett par av föräldrarna förbereder 
hemmet och sig själva inför att assistenten ska komma, vilket jag tolkar som att hemmet 
förvandlas till en främre region då assistenterna anländer medan de andra två tycks ha ett mer 
avslappnat förhållande och bevarar hemmet som en bakre region även då assistenterna är 
närvarande. Enligt Goffman (1959) har interaktionen i de bakre regionerna en tendens att 
präglas av förtrolighet mellan de individer som vistas där, vilket skulle kunna antas bidra till 
att närmre och mer informella och privata relationer skapas i dessa fall. Samtidigt beskriver 
Marie, som tycks ha en relativt avslappnad hållning till assistenternas närvaro och gärna ser 
att de rör sig i alla utrymmen i hemmet, att hon och assistenterna inte brukar prata om privata 
saker och uppskattar när assistenterna håller distansen. Detta tyder på att man kan släppa in 
någon i de fysiskt bakre regionerna utan att för den sakens skull ha en nära relation i 
bemärkelsen privat/informell. Det omvända förhållandet tycks synas hos Jenny som beskriver 
ett stort behov av att förbereda för att assistenterna ska komma samtidigt som hon beskriver 
en nära och informell relation i bemärkelsen att man umgås privat. Hur man avgränsar sitt 
hem tycks alltså inte nödvändigtvis hänga samman med hur relationen till assistenten är 
beskaffad. För Inger tycks det dock hänga ihop. Hon beskriver att hon skulle ha mycket svårt 
att tänka sig att man skulle ta med en assistent som man inte har någon närmre relation till, på 
en resa, då det innebär att man kommer fysiskt nära varandra. Hon beskriver också relationen 
till assistenten som familjär. En metod för att hantera situationen att ha någon i hemmet som 
tar del av det privata skulle därmed kunna vara att handla på ett sådant sätt som ger upphov 
till en nära relation (jmf. Topor & Borg 2007).  
46 
 
Hur man hanterar att hemmet utgör en arbetsplats skiljer sig alltså åt mellan föräldrarna. Det 
kan också förändras efter en tid med assistans och i förhållande till olika assistenter. Detta 
stämmer överens med Hults (2006) resultat. Hon använder begreppen exklusion kontra 
inklusion för att benämna två olika strategier som familjerna i hennes studie använder för att 
hantera assistentens närvaro i olika situationer. I hennes studie använde samtliga föräldrar en 
exkluderande strategi i matsituationerna, då samtliga uppgav att de aldrig åt tillsammans 
(ibid). Här skiljer sig vår empiri åt då två föräldrar i denna studie både bjöd på mat och åt 
tillsammans med assistenten och en tredje berättade att hon tidigare gjort så. Att dra en gräns 
just vid matsituationen tycks alltså inte vara en självklarhet.  
I flera studier om personlig assistans till vuxna som presenterats i avsnittet om tidigare 
forskning lyfts att assistansen aktualiserar en balansgång mellan professionalitet och vänskap, 
vilket är aktuellt även i andra relationer mellan brukare och hjälpare. Samtidigt blir den 
särskilt tydlig vid praktiken personlig assistans då den sker i hemmet. I denna studie beskrevs 
assistenterna som bara assistent, en i hushållet, avlägsen vän och familjemedlem. Om man 
beskriver någon som en familjemedlem, vilket två av informanterna i denna studie gör, är 
relationen troligtvis nära och mer informell än formell. Egard (2011) finner i sin studie att den 
informella interaktionen mellan brukare och assistent av informanterna beskrivs som en 
oundviklig följd av den personliga assistansens situationella ramar som innebär att de umgås 
intensivt. Hon drar också slutsatsen att sådan interaktion bidrar till att minska den stigma som 
funktionsnedsättningen medför genom att den synliggör brukaren som person (ibid). 
Föräldern har visserligen ingen funktionsnedsättning som verkar stigmatiserande, men 
däremot kan upplevelsen av att ta emot assistans till barnet upplevas som svår. Det kan som 
denna undersökning visat finnas känslor av skam och skuld över att inte kunna eller orka ta 
hand om sitt barn själv. Den nära och informella relationen till assistenten skulle då eventuellt 
kunna ha en avdramatiserande inverkan på situationen att ta emot assistans till sitt barn. 
Eventuellt skulle en koppling även kunna göras till Lindals (2006) avhandling som visar att 
tillit i förhållande till den professionelle inte bara uppstår då denne erkänner barnet som 
värdefullt utan också när föräldrarna själva bekräftas som värdefulla individer. En nära och 
ömsesidig relation mellan förälder och assistent skulle därmed kunna innebära att föräldern 
också känner större tillit till att assistenterna utför ett gott arbete i förhållande till barnet, 
vilket i sin tur kan tänkas minska den oro som föräldrarna inledningsvis kände.  
En nära relation kan alltså fylla flera funktioner i detta sammanhang och eventuellt skulle 
personlig assistans betraktas som en sådan praktik som åsyftas i Topor & Borgs (2007) studie 
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och som kräver en alternativ typ av professionalitet mer präglad av närhet och ömsesidighet 
än av formalitet. En praktik där brott mot regler för interaktionen kan vara välkomna såsom 
att bjuda på mat och äta tillsammans fast att man vet att man inte ”bör” och umgås privat och 
utan tvång. Därmed inte sagt att en sådan relation är oproblematisk. Inger beskriver till 
exempel att det var traumatiskt för hela familjen när sonens första assistent slutade. Jenny 
upplever att den nära relationen går ut över arbetet. Hon efterfrågar en utbildning hos 
assistenterna kring förhållningssätt och gränser. Sådana utbildningar slår också Marie ett slag 
för då hon upplever att de assistenter som gått utbildningen är bättre på att sätta gränser i 
interaktionen. Som ovan konstaterats bör ansvaret för relationen också åvila assistenten med 
hänsyn till det beroendeförhållande som föreligger. Egard (2011) menar att sådana 
utbildningar ofta föreslås i forskning kring personlig assistans, men att man sällan pratar om 
utbildning eller handledning för brukare i egenskap av arbetsledare, vilket hon ger som 
föreslag.  
Utifrån den komplexa bild som framträder kring förhållandet till assistenten i min studie samt 
utifrån Flygares et al. (2012) studie som visar att föräldrar skulle önska mer hjälp av 
assistansanordnaren i relationen till barnets assistent, menar jag att det kanske också vore 
önskvärt med någon form av utbildning eller för föräldrar i egenskap av arbetsledare. Det 
vore även eftersträvansvärt att fler och större studier görs på området och att sådan forskning 
görs lättillgänglig för både assistenter och föräldrar för att kunna förbereda sig inför vilka 
situationer som kan uppstå. På så sätt skulle föräldrarna också få en möjlighet att på förhand 
reflektera kring vilken relation man önskar ha till barnets assistent och vilka gränser man vill 
sätta. En viktig strategi för att få assistansen till barn att fungera enligt Wilders et al.(2013) 
projekt är en god kommunikation samt att vara tydlig med vilka förväntningar man har på 
assistenten och vilken hens roll är. Kanske kunde en gemensam utbildningssatsning för 
assistenter och brukare eller deras företrädare i egenskap av arbetsgivare/arbetsledare med 
diskussioner kring för praktiken centrala dilemman vara en ide’? 
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Bilaga 1, Informationsbrev 
Bästa informant 
 
Mitt namn är Tilda Kjellman och jag läser till socionom vid Lunds Universitet. Intervjun du 
deltar i kommer, tillsammans med andra informanters berättelser, utgöra underlag till en C-
uppsats som jag skriver inom ramen för kurs SOPA 62 på socionomprogramets sjätte termin. 
Uppsatsens syfte är att belysa föräldrars upplevelser av assistans i hemmet till ett 
minderårigt barn. Arbetet sker under handledning av Frans Oddner universitetslektor vid 
socialhögskolan. Då uppsatsen är examinerad och godkänd kommer den att finnas tillgänglig 
på LUP student papers databas. https://lup.lub.lu.se/student-papers/search/ 
I arbetet med uppsatsen följer jag de etiska principer som tagits fram av vetenskapsrådet 
HSFR till skydd för de som intervjuas. De etiska principerna lyder enligt följande; 
Öppenhetskravet: Informanten ska informeras om studiens syfte och förutsättningar kring 
sitt deltagande såsom t ex dessa etiska principer.  
Samtyckeskravet: Medverkan är frivillig och informanten får när som helst under processen 
lov att avbryta. 
Konfidentialitetskravet: Informanterna ska försäkraras största möjliga anonymitet. Detta 
innebär att jag kommer fingera t ex namn, bostadsort och  övriga detaljer som skulle kunna 
leda till att informanternas identitet röjs. 
Nyttjandekravet: Informationen från intervjuerna får inte användas i andra sammanhang än 
det angivna. 
 
Om du efter intervjun har några frågor eller funderingar är du välkommen att höra av dig till 
mig på telefon eller mail. Du kan också kontakta min handledare via mail. 
Mobilnummer: 0734207385 
Mailadress: tilda.kjellman.191@student.lu.se 
Handledares mailadress: Frans.oddner@soch.lu.se 
 
 
 
Tack för din medverkan! 
 
 
 
 
 
 
 
 
52 
 
 
Bilaga 2, Intervjuguide 
 
Kön:                                                                                   Assistansanordnare: 
Ålder:                                                                                 Antal assistenter: 
Sysselsättning:                                                                   Tid med assistans: 
Familjemedlemmar:                                                           Antal timmar i veckan med assistans: 
Barnets ålder: 
Barnets funktionsnedsättning:  
 
Hur ser en dag med assistans ut för dig? 
 
Arbetsplats/hem  
Assistentens behov – Förälderns/familjens behov  (Hur uttrycks, tillgogoses dessa?) 
Schema (Vad styr, vem styr?) 
Rummens funktion (Gemensamma/privata ytor)   
Gemensamma aktiviteter  
Undantag från ordningen 
Förändring över tid?  
 
Relationen   
Närhet - Distans / Privat - Professionell   
På arbetstid – Utanför arbetstid 
Kommunikation (Vad pratar man om, när och hur?) 
Konflikter (Vilka konflikter kan uppstå och hur hanteras dem?) 
Förändring i relationen över tid?  
Uppfattningar kring hur relationen ”bör ” se ut? 
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